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Forskerskolens forord

Det er med stor glede jeg som vejleder prasenterer Nynne Barchagers ph.d-athandling.
Denne bog ”Men jeg er jo en helbed”- Meningsskabelse, perspektiver og patientinddragelse i hjertere-
habilitering’ frembringer ny viden om, hvordan patientviden og patienters sygdomsmo-
deller dannes og forandrer sig i over tid i planlagte institutionelle rehabiliterende patient-
forleb. Afhandlingen foreslar at forstd dannelsen af patientviden og patientorienteringer
som en del af en kompleks og iser tidsligt, sygedomsmessigt og bade subjektiv og institu-
tionelt betinget narrativ proces.

Nynne Barchager analyserer, hvordan patient-narrativer og sygdomsforstielser i langva-
rige rehabiliteringsforlob ma forme sig efter institutionernes generaliserede narrativer, og
at disse samtidig er tidsligt forandetlige. Patient narrativer pavirkes af de foretrukne
”plots” der arbejdes med i sundhedsinstitutionerne, og disse er tidsmeassigt faseinddelt,
og biade de professionelles og patienternes fortolkninger af sygdom og livsforelse igen-
nem de langvarige rehabiliteringsforleb bliver heri pavirkede. Men inddragelse involverer
ogsa patienternes narrative repertoire- som indeholder en masse fra livsverdenen udenfor
hospitalsinstitutioner- og det involverer de professionelles bade subjektive og fasebetin-
gede skiftende narrativer om - og fortolkninger af sygdom og sygdomsudtryk.

Der frembringes igennem Nynne Barchagers analyser dermed ny viden om, hvordan pa-
tient narrativer og forstielser bekraftes institutionelt, nar de kan bidrage og passe ind i et
patientuddannende sigte eller bidrage til institutionelle narrativer. Men ogsa at dette for-
andrer sig 1 rehabiliterende forlob 1 et lengere tidsperspektiv, hvor patientviden kan vere
med til at forme de professionelles sygdomsforstielser og narrativer, og hvor det narra-
tive repertoire fra patienterne kan indoptages over tid.

Athandlingen er resultatet af et langvarigt og dybtgaende institutionelt etnografisk studie,
som er unikt ikke bare pa sit forskningsfelt: patientinddragelse, patientviden og patient
narrativer indenfor rehabilitering, men ogsé unikt indenfor forskning i patientinddragelse
generelt. Nynne Barchager er den forste i Skandinavien der har udfort et sa omfattende
longitudinelt studie af patientinddragelse indenfor felterne alvorlig sygdom og rehabilite-
ring - som ikke har et klinisk sigte. Der udferes overhovedet ganske fa ikke- medicinske
longitudinelle undersogelser af sundhedsadferd, sygdomsbehandling, kontakt mellem
borgere og behandlingsinstitutioner m.m. i Skandinavien i dag. Der foretages iser meget
fa longitudinelle etnografiske undersogelser generelt i regi af ph.d-athandlinger, da det
tager lang tid og spreenger rammerne for et ph.d-stipendium.

Denne afhandling er en af de fa undtagelser, og vaerdien heraf er stor, nir det resulterer i
teoretiserede analyser af, hvordan transformationsprocesser af patienters viden, oriente-
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ringer og narrativer finder sted i inddragende forlob i behandlingsinstitutioner, og hvor-
dan dette forandrer sig over tid. De narrative og videnssociologiske analyser af fem pati-
enters vej igennem rehabiliteringsforleb far en szrlig betydning igennem en dybere ana-
lyse af en af patienterne, der viser hvordan patientens perspektiv og patientens rolle 1 et
langvarigt forlob forandres i forhold til emergente problemer, som atkraever patienterne
at benytte deres narrative repertoire og forandrer patientperspektiver og patientrolle.

Endelig ma det udtrykkes klart at dette er en engageret ph.d. fra en forsker, der igennem
fem patienters forlob, fremanalyserer, at patienter ikke kun har viden om hverdagen og
livet udenfor behandlingssektorerne, men har erfaringsviden om sygdom og om hvordan
behandlingsinstitutionerne kan inddrages i deres liv pd brugbare mader. Desvarre under-
vurderes patienters erfaringsviden af behandlingsinstitutionerne, hvilket iser engelsk
forskning har vist. Nynne Barchager skriver séiledes til sidst i athandlingen, at patienternes
mader at interagere med sundhedsvasenet kan variere igennem lange forlob, som dette
afhandlingsarbejde har vist- men uden at sundhedsvasenet er opmarksom pd dette eller
forstdr betydningen af det. Nynne Barchager peger her pd nedvendigheden af at erstatte
standardiseret information og vejledning med kontinuerlig opmarksomhed, refleksion
og lydherhed. Hun understreger nedvendigheden af at bade forskning i patienter og pa-
tientinddragelse, og planlegning af patientforlob og alle former for inddragelse af patien-
ter i eget forlob, ma opbygges ud fra at patienters perspektiver pa sygdom er dynamiske
og formes over tid, og at heri spiller mange hverdagslige og institutionelle aspekter ind.

Betina Dybbroe
Professor Emerita
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Tak

Hvordan kan jeg rammende udtrykke tak til alle de mennesker, der har haft sa stor be-
tydning for at denne athandling blev til, og for at gore vejen derhen fantastisk, menings-
fuld, spendende, lererig, inspirerende og ogsa indimellem bare til at bere.

Den allerstorste tak til deltagerne i undersogelsen, fordi I gav mig lov til at folge jer pa
dette tidspunkt i jeres liv, for at I lukkede mig ind i jeres hjem, i jeres rehabiliteringsfor-
lob, og gav jer tid til at fortxlle mig om det, som var vigtigt. Mit mede med jer og jeres
forteellinger har gjort et uigenkaldeligt indtryk pa mig. Uden jer og jeres vilje til at dele
jeres oplevelser, ville athandlingen ikke eksistere, og hvis jeg ikke kunne opgive den
(selvom den var lidt lengere undervejs end det oprindeligt var meningen), si var det i hoj
grad ogsa pa grund af jer og fortallingerne om jeres forlob.

Med dyb taknemmelighed ogsé til personalet og sygehuset, hvor jeg har foretaget mit
feltarbejde, fordi I gav mig muligheden for dette sjeldne indblik i jeres praksis. Det krae-
ver bide stor dbenhed og mod at sld derene op for forskningsprojekter som dette. Tak.

Til Betina Dybbroe, min vejleder, for dit ufatteligt store engagement som overstiger alt,
hvad man kan forvente. Jeg kommer til at savne vores moder, som regel timelange, men
uden at det foltes sidan, og altid merket af dette engagement, som viser sig gennem liv-
lige samtaler og diskussioner, som ogsa rakker vel ud over blot en feedback pa mit ar-
bejde. Det har veaeret utrolig lererigt, og det er, som om der altid er mere at lere af dig.
Du har hele vejen igennem féet mig til at fole, at dette projekt var vigtigt, og du har va-
ret en uvurderlig stotte bade fagligt og menneskeligt fra start til slut.

Til hele den helt igennem fantastiske skare af ph.d.-kolleger jeg har medt i min tid pé
SUND. For jeg startede som ph.d.-studerende horte jeg en masse om spidse albuer. Det
har I gjort fuldstendig til skamme. Jeres albuer er vidunderligt blode og bruges til at
skubbe frem og ikke til side. I har vaeret en kempe stotte, hvor jeg altid har kunne finde
opbakning, opmuntring, humor og sammenhold.

Jeg er evigt taknemmelig for det fallesskab som udviklede sig online under Corona. Tak
til jer alle sammen Mai Nanna Scheonau, Turid Hermannsdottir, Kirstine Aakerlund Ro-
sendal, Joanna Maria Liebum Wisbech, Nina Halberg, Anne Sofie Fabricius Krarup, Mi-
chelle Vestbo Nielsen, Kamilla Petchnig, Jeanette Kaae Hansen, Ffion Anghard Legg og
Jonas Thorborg Stage. Tak for at holde skriveprocessen i live med online skrivegruppe-
moder, mil og tips. For at der var rum til at dele ogsa, nir der var bump pa vejen, og det
var svart at f4 enderne til at medes mellem hjemmepasning og athandlingsarbejdet. I har
virkelig hjulpet mig med at holde liv i skriveilden og introducereret mig for “genierne i
vaeggen”. Ogsé tak fordi I altid griner af mine platte jokes og for at cykle med mig til ar-
bejde @ I er de bedste!
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Ekstra meget og serlig tak til Mai og Turid, som har gjort ferdigskriverprocessen til en
tid, jeg ogsd kan savne. Tak for alle vores snakke. I har begge varet helt uundverlige. Jeg
er ganske enkelt sa utroligt heldig at have haft jer ved min side. I ved.

Ogsia en helt serlig tak til Louise Segaard Hansen for din evige stotte og opmuntring.
Tak fordi du tog dig tiden til at lese og give feedback pa mange af afhandlingens kapitler
— du har i den grad hjulpet mig til at finde det nodvendige mod til at kalde dem ferdige.

Flere endnu har varet og er betydningsfulde mennesker i mit ph.d.- forlob: Camilla Ber-
nild, Trine Schifter-Larsen, Charlotte Sojnzs, og Carsten Juul Jensen (eller Nielsen alt
efter fysisk placering). Tak til jer for at gore denne periode til en fantastisk og sjov tid.

Tak til forskningsgruppen, alle mine gode kolleger og hele miljoet pa SUND, hvor jeg
virkelig har folt mig velkommen og hjemme. Her er et utroligt inspirerende og fagligt
spendende vand at svemme i og si utroligt meget at leere fra. Tak for forskningsgrup-
pemoder og klynger med faglige input, konstruktiv kritik og sparring — for bade at stotte
og udfordre pi de rigtige tidspunkter — det er en gave i arbejdet med athandlingen. Ser-
lig tak ogsa til Linda Lundgaard Andersen og Karen Christensen for vardifulde og grun-
dige kommentarer til mit WiP-seminar.

Jeg skylder ogsa uendelig tak til min familie. Min mor Joni — uden dig var athandlingen
ganske enkelt ikke blevet ferdig. Til Momo fordi jeg ma line dine billeder til athandlin-
gen. Fordi du gor alt det, du gor. For alle de gange du har baret over med mig, nar jeg
glemte at hore efter, fordi jeg tenkte pd noget i min athandling. Fordi du er sidan en
fantastisk far for vores datter. Til Luna fordi du altid husker mig pa, at der er andet og
mere i verden end en ph.d.-athandling og giver mig tiltrengte pauser, nir du kalder pa
mit naerver. Ja, vi kan godt lave en bog sammen, og du ma tegne alle tegningerne @ Du
fylder min verden ud.

Nynne Barchager
September 2023
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Del I - Introduktion






Kapitel 1: Indledning

A: Jeg kunne ikke tage mig sammen til at pudse vinduer. Jeg fik ikke lige handlet ind. Det
er altid mig, der handler ind. Det er ogsa mig, der laver mad. Sa var det sadan lidt *Arh
kan vi ikke bare kabe noget’. Min kone sagde ’Du er trat hele tiden. Der er et eller andet
galt’. 84 provede vi vitaminpiller.

B: Da jeg kommer ud af badet, kan jeg merke, at jeg bliver lidt darlig... Ligesom jeg
mangler noget luft... Jeg bliver en lillesmule svimmel og en lillesmule nerves og begynder
at svede... og tenker Denne her, den er gal’...

C: Jeg satte mig herud i stuen og skulle have min morgenmad ikk, sa... Lige pludselig fik
jeg koldsved. Sa tenkte jeg "Puhal’. Og det kunne min mand se pa mig med det samme.
Sa sagde han ’Hvad er der galt med dig?’...”

D: Der stir bare, at man har modtaget post. Si skal man gi ind og abne sin e-boks, og det
gjorde jeg forst, da jeg kom hjem ikk, si... Der stod s4, at min kranspulsare var lukket...
og lige dér, der knakkede filmen lige for mig, sa...

E: Jeg stir op om morgenen, tager den lille hund... og si syntes jeg godt nok, jeg var lidt
underlig pa brystet, men vi gar videre, si begyndte det at gore mere ondt i brystet og ud 1
armene... op i kaberne, men jeg gik da stadig min tur rundt. Og da jeg havde gjort det, sa
gik jeg ind og drak kaffe sammen med morlille... sa korte jeg hende pa arbejde ... fodrede
papegojen og ryddede lidt op og sadan noget.

Denne athandling handler om meningsskabelse med hjertesygdom. Jeg undersoger me-
ningsskabelse som en proces, der finder sted biade udenfor og i sundhedsvasenet, nar-
mere bestemt i hjerterehabiliteringsforleb for iskemiske hjertepatienter. Dette med en
delt interesse for rehabiliteringsindsatsen som institution, patienters subjektive perspek-
tiver pd sygdom, og hvad der sker i modet mellem patienten og sundhedsprofessionelle.

Der er god grund til at undersoge patienters meningsskabelse og perspektiver. Hjertesyg-
dom betegnes som en livsstilssygdom og som en kronisk sygdom. Dens handtering og
forebyggelse foregir forst og fremmest uden for sundhedsvasnet, i patientens hverdags-
liv. Som ved de fleste andre sygdomme er det ogsa her, den rammer, forstyrrer, betyder
og forandret.

Undersagelser peger pi, at hjertepatienter oplever efterforlobet som udfordrende, og at
deres recovery-processer er non-lineere og komplekse (T. B. Hansen, 2016; Tolmie et
al., 2000). Rehabiliteringsindsatser pd hjerteomradet er ligeledes udfordrede. I Danmark
tilbydes iskamiske hjertepatienter nationalt tilrettelagte og standardiserede rehabilite-
ringsforlob. Hjerterehabilitering er en forebyggende indsats centreret omkring ’modifi-
cerbare risikofaktorer”, dvs. en livsstilsintervention. Det er siledes en indsats, som er
rettet mod patientens forvaltning af dagligdagen. Det er samtidig velkendt, at mange hjer-
tepatienter har svart ved at vedligeholde livsstilseendringer pa lang sigt (Janssen et al.,
2014). Over halvdelen af dem, der deltager i hjerterchabilitering, falder tilbage til tidligere



vaner inden for et ar, og den positive effekt af rehabiliteringen forsvinder dermed
(Kotsev, 2004; Willich, 2001).

Ligesom i resten af sundhedsvasenet er der pa hjerteomridet et stigende fokus pd pati-
entinddragelse og patientcentrering. Der peges pa et behov for en mere personcentreret
tilgang pd hjerteomradet og et behov for indsigt i patientperspektiver samt oplevelser
med- og forstaelser af sygdom (Rolley & Thompson, 2012). I Danmark peger kliniske
erfaringer (Zwisler et al., 2003) i 00’erne og rapporten “Hjerterchabilitering — en medi-
cinsk teknologivurdering, evidens fra litteraturen og DANREHAB-forseget” (Zwisler et
al., 2000) p4, at grundlaget for et succesfuldt rehabiliteringsforlob er medinddragelse af
patienten, og at det saledes er vigtigt at udvikle forlob, som medinddrager patienten. Med
indferslen af hjertepakkeforlobene 1 2010 bliver inddragelse formelt sat pd dagsordenen.
Der peges samtidig pa et stort spaend mellem idealet om inddragelse og praksis (Jacobsen
et al., 2008), og der er en generel uklarhed om, hvad patientinddragelse egentlig vil sige
bdde i teori og 1 praksis.

Nezrvarende undersogelse har til dels afsxt i- og indeholder en vedvarende ambition om
at skabe viden, som kan understotte udviklingen af den professionelle indsats for iskae-
miske hjertepatienter i ambulante rehabiliteringsforleb. Dette gores i athandlingen ved at
identificere og analysere problematikker i hjerterehabilitering, og ved at skabe indsigt i
patienters perspektiver og mdder at skabe mening med sygdom.

Undersogelsen er udformet som et etnografisk studie af fem patienters forskellige mader
at skabe mening for, under og efter et rehabiliteringsforleb. Deltagerne i undersogelsen
folges i forlobet efter indtradelse af hjertesygdommen og over en periode pé ca. et dr. I
denne periode folges de dels gennem gentagne dbne interviewsamtaler, og dels gennem
min deltagelse med patienterne i aktiviteterne i den ambulante rehabiliteringsindsats. Ved
at folge patienterne, skabes indblik i de problemer, der optager dem, hvordan de indgir,
og hvad der sker med dem gennem deres rehabiliteringsforlob. Som sidan er det en un-
dersogelse af hjertepatienters meningsskabelse i proces, og af hvordan interaktioner med
sundhedsprofessionelle fir betydning for denne meningsskabelse. Her henvender af-
handlingen sig ogsa mere bredt til patientinddragelseslitteraturen, udfordrer enkle forsta-
elser af ”patientperspektivet”, og diskuterer, hvad vi kan forstd som patienters perspek-
tiver 1 patientinddragelse.

Athandlingen placerer sig indenfor en kritisk, humanistisk sundhedsforskningstradition
og hviler i sin tilgang pa socialkonstruktivistisk tankegods. Gennem videnssociologiske,
narrative og sygdomsteoretiske perspektiver undersoger jeg de tolkningsressourcer, de
enkelte patienter trackker pd i meningsskabelse omkring sygdom — det vare sig fortellin-
ger om oplevelsen af at blive syg, om behandlingsforlebet pa hospitalet, kropslige symp-
tomer, familie og hverdag, biografiske erfaringer eller viden og informationer, som pati-
enterne modes med igennem rehabiliteringsforlobet m.m., athangigt af hvad der fremstar
betydningsfuldt for patienterne hver iser.
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Forskningssporgsmal

Min forskningsinteresse centrerer sig omkring, hvordan hjertepatienters meningsskabelse
omkring sygdom folder sig ud og formes af bade subjektive orienteringer, biografi og
livsammenhzange, og af interaktioner med sundhedsprofessionelle i hjerterehabiliterings-
indsatsens institutionelle kontekst. Jeg stiller det overordnede sporgsmal:

Hvordan udfolder hjertepatienters meningsskabelsesprocesser omkring sygdom
sig?

Og herunder: Hoad betyder modet med rebabiliteringsindsatsen, interaktioner med sundbedsprofessio-
nelle og patientinddragelse i hjerterehabilitering for patienters mader at skabe mening med sygdom?

Jeg er optaget af meningsskabelse og den made, patientperspektiver formes i dynamiske
samspil mellem 1) menneskers subjektivitet og 2) interaktioner med sundhedsprofessio-
nelle og modet med rehabiliteringsindsatsen som institution.

Athandlingens opbygning
Del I - Introduktion

Afhandlingens forste del indeholder kapitel 1 og 2. Kapitel 1, nervarende kapitel, inde-
holder en indledning og undersogelsens forskningsspergsmal. Kapitel 2 praesenterer bag-
grunden for undersogelsen og projektets forskningsmassige situering i inddragelseslitte-
raturen og i den kvalitative forskning pa hjerteomradet.

Del II - Forskningsstrategi

Afhandlingens anden del indeholder kapitel 3, 4, 5 og 6. Kapitel 3 handler om afhandlin-
gens “Metodologi” og indeholder en prasentation af athandlingens videnskabsteoretiske
forankring og de etnografiske perspektiver, som har informeret processen med at produ-
cere empiri. Dette kapitel beskriver ligeledes athandlingens empiri og de metoder, som
er anvendt. Kapitel 4 ”Inddragelse som forsvindende genstand” besktiver nogle empiri-
ske fund, som blev til udenfor det planlagte feltarbejde, men som fik betydning i forhold
til afthandlingens perspektiver pa patientinddragelse. I kapitel 5 udfolder jeg athandlin-
gens teoretiske perspektiver, som deles ind 1 hhv. videnssociologiske perspektiver, nartra-
tive perspektiver og et sygdomsteoretisk perspektiv. Kapitel 6 indeholder beskrivelser af
analysestrategier og processer, som afsluttes med en introduktion til athandlingens ana-

lyser.
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Del IIT — Analyser

Afhandlingens tredje del indeholder kapitlerne 7, 8, 9 og 10, som udgoer athandlingens
analyser. Kapitel 7 indeholder ”’sygdomsportratter” af undersogelsens deltagere og hand-
ler om deltagernes subjektive mader at skabe mening med sygdom, deres opfattelser af
sygdom, hvordan hjertesygdom griber ind i deltagernes livssituation, og hvordan delta-
gernes sygdomsrettede handlinger tager sig ud. Kapitel 8 indeholder athandlingens artikel
”The ruling relations of patient involvement in cardiac rehabilitation programs”. Artiklen
undersoger, hvordan tekstuelt medierede institutionelle forstaelser former aktiviteter og
interaktioner i hjerterehabilitering pa mader, som far betydning for, hvordan patientind-
dragelse kan udfolde sig. Kapitel 9 indeholder en analyse af rehabiliteringsindsatsens ak-
tiviteter og interaktioner med et videnssociologisk perspektiv. Fokus er pa indholdet i
viden, som udveksles i indsatsen, og hvordan viden og vidensformidling former institu-
tionelle forventninger og krav til patienten. Kapitel 10 indeholder en dybdegiende ana-
lyse af, hvordan meningsskabelsesprocesser udfolder sig i et enkelt patientforlob. Her er
tale om en forlebskronologisk analyse, som undersoger anvendelsen af tolkningsressour-
cer, som hentes bade i og udenfor indsatsen. Omdrejningspunktet er et dobbelt fokus pa,
hvordan patientens perspektiver indgér i rehabiliteringsindsatsen, og hvordan rehabilite-
ringsindsatsen som narrativ ressource indgar i patientens meningsskabelse med hjerte-
sygdom.

Del IV — Afslutning

Indeholder kapitel 11 som er athandlingens vidensbidrag og konklusion. Kapitlet inde-
holder ligeledes perspektiverende diskussioner.
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Kapitel 2: Baggrund og
forskningsmassig situering

Folgende kapitel er tenkt dels som en baggrund for athandlingens fokus og dels som
undersogelsens situering i forskning. Kapitlet tematiserer dels patientinddragelse, patient-
perspektiver og viden, og dels hjerterehabilitering og den kvalitative forskning pa hjerte-
omridet. Fremstillingen skal ikke anses for at vare en udtemmende gennemgang eller
kortlegning af forskning pd de nevnte omrader, da afsattet for undersogelsen ikke er
”gap-spotting” (Sandberg & Alvesson, 2011). Ifelge Sandberg og Alvesson er identifika-
tionen af videnshuller i den eksisterende litteratur, pa trods af at det er den mest udbredte
argumentation for at foretage en given undersogelse, ikke nodvendigvis den mest hen-
sigtsmaessige — sarligt 1 kritisk forskning, hvor malet er at stille sporgsmal til eksisterende
antagelser og “forstyrre” reproduktionen af bestemte institutionaliserede tenkemader
(Sandberg & Alvesson, 2011). ”Gap-spotting” kritiseres for at vaere en tilgang, som hviler
pd en “map-and-fill-the-gap” logik, som bygger pi en positivistisk antagelse om, at viden
akkumuleres linezrt. Netop dette harmonerer dérligt med idéer om, at viden altid er kon-
strueret: “taking the construction metaphor seriously means that the landscape and its
mapping will always become uncertain, precarious, and metaphorical” (Alvesson &
Kirreman, 2011, p. 25). Alvesson og Sandberg foreslér i stedet en problematiserende
tilgang i den forstand, at forskning tager afsat i udforskning og identificering af antagel-
ser, som ligger under i eksisterende forestillinger om et givent emne (Sandberg & Alves-
son, 2011). Med dette in mente legger jeg ud med, med lidt bredere penselstrog, at gore
rede for nogle centrale udviklinger i forhold til patientinddragelse, og de patientroller,
som knyttes til forskellige former for inddragelse. Herefter adresseres vasentlige diskus-
sioner angiende patientperspektiver og patientviden. Dette efterfolges af en mere dyb-
degéende fremstilling af udvalgte forskningsprojekter omkring patientinddragelse, som
nervarende athandling situeres i. Derefter tematiseres hjerterehabilitering og diskussio-
ner omkring den forskning, som hjerterehabilitering overordnet bygger pa, hvorefter un-
dersogelsen ligeledes situeres i forhold til udvalgte undersogelser inden for den kvalitative
litteratur pa hjerteomradet.

Patient: viden, perspektiver, inddragelse og roller

I kelvandet pé at patientinddragelse har fdet tiltagende opmarksomhed over de seneste
artier bade sundhedsfagligt og politisk, er patienters perspektiver og viden blevet et vigtigt
anliggende. Patienters viden og perspektiver synes at blive vardifulde 1 setligt to forskel-
lige henseender: for det forste som et led 1 en overordnet kvalitetsudvikling af sundheds-
vasenet, hvor patienters perspektiv og vurdering er noget sundhedsveasenet skal tage ved
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lzere af (Lalani et al., 2019; Sundhedsstyrelsen, 2002). For det andet er patienters viden og
perspektiver vigtige 1 det enkelte patientforlob.

At patientviden er vasentlig, er nappe et kontroversielt udsagn - patienter besidder in-
formation om fx symptomer og forandringer i deres tilstand, som er nedvendige infor-
mationer i det diagnostiske arbejde og behandling. Men med en stigende fordring om
patientinddragelse i sundhedsvasenet, hvor patienters perspektiver, preferencer og be-
hov skal lyttes til, tages udgangspunkt i, eller hojde for, synes patienters viden og pet-
spektiver at skulle spille en storre rolle end blot som kilder til information. Med patient-
inddragelse leegges op til, at patienters perspektiver i hojere grad skal vaere med til at forme
behandling og forleb (Cotterell & Motris, 2012; Wandel & Freil, 2014). Af ViBIS define-
res individuel inddragelse som folger:

At give brugeren indflydelse pi sit eget forleb ud fra individuelle behov, praferencer og

viden. Det gotes gennem dialog, beslutninger om behandling og pleje og/eller tilrettelaeg-

gelse af aktiviteter” og “’Individuel brugerinddragelse er patientens og de parerendes ind-

dragelse i eget forlob. Det er videndeling mellem brugeren og den sundhedsprofessionelle,

sd brugernes praferencer, behov og kendskab til egen situation bliver afdackket. Individuel

inddragelse dekker ogsi over brugerens mulighed for planlegning af og beslutninger om

eget forleb samt mulighed for at kunne handle aktivt i forhold til behandling og handte-
ring af egen eller den parorendes sygdom. !

Definitionen peger i retning af inddragelse som noget, der skal finde sted i dialogen mellem
patient og sundhedsprofessionel, noget som involverer videndeling og indflydelse pa beslut-
ninger, og noget, som skal gore patienten i stand til at bandle aktivt.

Som det anes her, og som det ofte er blevet fremsat i litteraturen om inddragelse, er idéen
om patientinddragelse uleseligt knyttet til forestillingen om en @ndret patientrolle. Her
er tale om en bevagelse fra den klassiske Parsonske sygerolle, hvor patienten gir fra at
vare passiv modtager af- og objekt for behandling, til at skulle indga i mere aktive roller
1 forhold til sin egen behandling. Patientinddragelse synes ofte positivt konnoteret — pa-
tienten er blevet en person, et helt menneske, som behandlingen skal centreres omkring
(Wandel & Freil, 2014). Mere kritiske roster peger pa patientinddragelse som led 1 tilba-
gerulningen af velferdsstaten pa et bagteppe af neoliberale stremninger, hvor ansvaret
mellem borger og stat omfordeles, og patienten overlades med et individualiseret ansvar
for egen sundhed og sygdom (Ayo, 2012; Ellis et al., 2017). Kjer og Reff (2010) beskriver
”det nye patientskab”, hvor patientens rolle er under forandring, hvilket indebarer nye
mader at kategorisere og organisere det at vare patient pa.
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Bide i dansk og international sammenhang er bruger/patient-inddragelse blevet beskre-
vet som en del af politiske og samfundsmassige udviklinger, som bade opstar ud af offi-
cielle myndigheders initiativer til at give patienter, brugere og borgere indflydelse pa po-
litikker og ydelser, og ud af patientorganisationer og lokalsamfund, som organiserer sig
uafthaengigt af sundhedsvasenet og kraever retten til at fi stemme og indflydelse (Barnes
& Cotterell, 2012a). Forskellige og skiftende diskurser, som omgiver patientinddragelse,
er blevet fremanalyseret i politiske tekster (Alm Andreassen, 2018; Askheim et al., 2017,
Pedersen & Kjer, 2017; Pedersen, 2010; Vrangbaek, 2015). Her fremanalyseres inddra-
gelse dels i en demokratisk diskurs, som konstruerer patienten som borger — pa den ene
side med retten til at styre eget liv og leve 1 overensstemmelse med de givne standarder i
samfundet, og pd den anden side med pligt til at tage del i opbyggelsen og opretholdelsen
af fellesskabet. Inddragelse bliver her et mal per se i kraft af individets demokratiske ret
til indflydelse som borger (Askheim et al., 2017; Barnes & Cotterell, 2012a). Dels frem-
analyseres inddragelse i en forbrugerdiskurs forbundet med indferslen af markedsorien-
terede principper i organiseringen af vestlige sundhedsvasener. Her konstrueres patien-
ten som kunde pa et marked med retten til at valge frit mellem forskellige ydelser. Bru-
geren/patienten ses her som en kompetent, rationel aktor, og malet med inddragelse er
at tilpasse ydelser til forbrugerens behov og ensker, gore dem mere fleksible, relevante
og valg-baserede (Askheim et al., 2017; Barnes & Cotterell, 2012a). Barnes og Cotterell
(2012a) fremhaever, at sproget omkring inddragelse og de forskellige betegnelser/identi-
teter, som borger, forbruger, bruger og patient, ikke er neutrale udtryk — de indikerer en
forskellig relation i forholdet mellem patient, serviceydelser og sundhedsvasen.

I dansk sammenhang kobler Pedersen (2010) og Pedersen og Kjer (2017) varierende
”patient-personaer” til forskellige sundhedspolitiske udfordringer i perioden fra 70’erne
til 00’erne. Her vises, hvordan varierende artikulationer af patienten opstar pd historisk
forskellige tidspunkter, og forfatterne peger pa, hvordan der gennem 70’erne og 80’crne
kommer et dominerende fokus pa udgiftskontrol 1 sundhedsvasenet, hvor forebyggelse
bliver et vigtigt politisk omride, som gor borgeren (som potentiel fremtidig patient) til
mal for indsatser. Her fremskrives patienten som en persona, der er i stand til at lere og
handle i relation til sin (potentielle) sygdom — og som er ansvarlig for egen sundhed.

1 forbindelse med en overordnet forbedret skonomisk situation i starten af 90’erne, hvor
der kommer politisk fokus pa kvaliteten af sundhedsydelser pga. kapacitetsproblemer i
hospitalssektoren, dukker patienten som forbruger op. Der sker pd denne baggrund et
skift i fokus i de styringsmassige diskurser omkring sundhedsveasnet, som kommer til at
handle om, at sundhedsvasnet skal mode patienters/botgeres forventninger i forhold til
serviceniveau og kvalitet. I forbindelse med denne udvikling kommer en mere rettigheds-
baseret patientforstéelse til syne, hvor patienten positioneres som den kraevende forbru-
ger, der bdde er kilde til og modtager af kvalitetsmalinger, der skal danne basis for for-
brugerens valg. Patientens forventninger ses her som et konkurrenceincitament, der kan
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hzve niveauet i sundhedsydelserne. Med udbredelsen af New Public Management kom-
mer der fokus pd patientens ret til at valge frit, og patienten ses som en velinformeret,
kraevende forbruger, der legger et positivt pres pa sundhedsvasnet. Kvalitetsmalinger og
patienttilfredshedsundersogelser bliver vigtige redskaber, som skal danne grundlag for
patientens valg. Ligeledes bliver mobilisering af patientens viden om og erfaringer med
sundhedsydelser, gennem forskellige former for patientinddragelse, led i en overordnet
udvikling af sundhedssystemet (Pedersen & Kjer, 2017). Endeligt peger flere pa en nyere
co-production diskurs, hvor patienten konstrueres som medproducent af behandling
(Askheim et al., 2017; Vrangbaek, 2015). Co-production diskursen indeholder bade en
demokratisk dimension - rettigheden til indflydelse - og en forbruger dimension, hvor
patienten ses som varende i besiddelse af kompetencer og ressourcer, som kan forbedre
ydelsen. Patienten fremskrives her som en ligevaerdig partner, og patienten og den pro-
fessionelle ses som i besiddelse af komplementare kompetencer (Askheim et al., 2017;
Vrangbacek, 2015). I policy-analyserne peges desuden samstemmigt pa, at de forskellige
inddragelsesdiskurser ikke afloser hinanden, men eksisterer side om side. Dette adresse-
res ligeledes i en anden analyse, hvor Holen (2015) viser, hvordan ’rester” af forskellige
udviklingstendenser kan genfindes i policyudsagn omkring inddragelse. Holen (2015)
fremhaver her idéen om inddragelse som et konglomerat af forskellige idéer og ensker,
som udover de ovenfornzvnte, bygger pd mange flere forskelligartede bevagelser 1 sund-
hedsvasenet, som har muliggjort patientinddragelses fremvakst og position.

Idéen om patientinddragelse, og de aktive og vidende patienters perspektiver, er sdledes
en del af en kompleks historie, hvor mange stremninger skubber fordringer om patient-
inddragelse med forskelligt indhold og varierende konstruktioner af patienten frem. Flere
har peget pi, at forskellige diskurser om inddragelse og forestillinger om patienten eksi-
stere side om side ikke kun i policy, men ogsd i praksis og i forskning (Askheim et al.,
2017; Barnes & Cotterell, 2012b; L. S. Hansen, 2021; Holen, 2011; Kjar & Svejgaard
Pors, 2010; Vrangbaek, 2015), og mens nogle erklerer den passive og objektiviserede
patient for erstattet af en mere aktiv, engageret og vidende patient (Thorgaard et al.,
2010), har empiriske studier fremhavet, at den ’gamle” patientrolle og objektiviserede
patient lever i bedste velgiaende ved siden af andre og nyere forestillinger om patienten
(Holen, 2011; Thuesen, 2013). Ligeledes peger Kjaer og Reff (2010) pa, at det er proble-
matisk at antage, at der nu eksisterer en ny patienttype, som blot skal beskrives og hand-
teres — for selvom patientskabet knytter sig til bredere samfundsmassige idealer om med-
borgerskab og brugerorientering, finder definitionsprocesser omkring, hvad det vil sige
at vaere patient, sted i det daglige arbejde med konkrete problemer og lesninger, hvor
ogsd andre ting end patientcentrering og inddragelse er pa dagsordenen.

Samtidig har flere peget pa, at den inddragelsesform, som bygger pa en demokratisk ide-
ologi, i praksis er treengt (Barnes & Cotterell, 2012b; Timm, 2016) — bl.a. fordi den de-
mokratiske inddragelsesform er svaer at implementere, idet den udfordrer de traditionelle
arbejdsgange bdde pa policy-niveau og i praksis, og truer ydelsesudbydernes magt (Barnes
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& Cotterell, 2012b). Yderligere fremhaver Timm (2016), at der med moderniseringen af
velferdsstaten, hvor den neoliberale ideologi og styringslogik bliver dominerende, er sket
en radikalisering i forstdelsen af brugerinddragelse, sxtligt i perioden efter 2000. Her
kommer mindre fokus pd brugerens stemme (voice), og mindre fokus pa patienters viden
og erfaringer med sygdom i1 hverdagslivet. I stedet skal den viden, patienten bidrager med,
kunne afdaxkkes, opgores og omszttes, og PRO data (indsamlingen af patientrapporte-
rede oplysninger i skemaform) bliver sdledes svaret pa neoliberale krav om pa en gang at
inddrage brugere, sikre kvalitet og opna hejest mulige effektivitet. Brugerinddragelse re-
duceres siledes til kvantificerbare mail for helbredsstatus, livskvalitet eller tilfredshed,
med risiko for at patientens bidrag bestér i at besvare sporgsmal (Timm, 2016). Yderligere
peger Kjer og Svejgaard Pors (2010) p4, at strategiske visioner om lydherhed, dialog og
patientinvolverende kommunikation synes at glide ud af fokus i konkrete implemente-
ringsplaner og transformere sig til envejsinformationsprocesser, som i stedet centrerer
sig om milrettet informationsformidling til patienten. Endelig viser Knudsen og Hejlund
(2010), hvordan forseg pa at kvalitetssikre gennem ensartning og standardisering af ydel-
ser pd ironisk vis producerer umulige betingelser for inddragelse — bl.a. fordi standardi-
seringen medferer en manglende evne til at imedekomme forskellige behov hos patien-

ten/botgeren.

Patientperspektivet og patientviden - hvilken status?

I relation patientviden og perspektiver er der yderligere aspekter, som er vasentlige at
komme ind pa. For mens patientperspektiver og patient- eller legviden i sidste del af det
20’ende drhundrede tillegges en storre betydning i kraft af fordringer om patientinddra-
gelse og patientcentrering (Prior, 2003), er det samtidig ogsa en vidensform, som fremstir
kontroversiel i et sundhedsvasen, hvor evidensbasering traditionelt har forrang (Holen,
2015). Selvom evidensbevagelsen oprindeligt opstod med et formal om at demokratisere
medicinen og udfordre legestandens autoritet med et krav om at synliggere og dokumen-
tere effekter af interventioner (samt premisser for vurderinger og beslutninger om be-
handling) og herigennem skabe en bedre balancering mellem professionelle og patienter,
er evidensbevagelsen i stedet resulteret i en ny normativ legitimering og privilegering af
det professionelle ekspertperspektiv (Springett et al., 2007; Thorgaard, 2010).

Helt grundleggende i evidensbevagelsens udfordring af autoritere professionelles vur-
deringer og beslutninger (alene baseret pa legens serlige viden qua dennes uddannelse
og autoritet) star, at disse skal begrundes af evidens for behandlingens effekt, som skal
fastslas gennem randomiserede, kontrollerede undersogelser (Obling, 2010; Thorgaard,
2010; Thorgaard et al., 2010). Thorgaard beskriver, hvordan evidensbevagelsen bygger
pé standpunktsneutralitet, hvor: ”Hvorvidt noget gzxlder som viden afgeres ved, at man
kan abstrahere fra lokale standpunkter. Hvis man abstraherer fra subjektivitet, holdnin-
ger, interesser og bias |[...], vil man na frem til et objektivt billede af, hvordan verden er
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indrettet” (Thorgaard, 2010, p. 68). Kernen 1 evidensbevaegelsen kan siledes pa sin vis
siges at vare at undgd ubegrundede subjektive vurderinger, og selvom skytset er rettet
mod subjektiviteten i de sundhedsprofessionelles vurderinger, er det ikke svart at fi oje
pa konsekvenserne for legitimiteten af patienternes viden som en subjektiv og partiel
vidensform. Patienters viden anses som underlegen, den er ikke evidensbaseret, og blot
anekdotisk (Cotterell & Morris, 2012). Sporgsmal om, hvilken status og vardi patientvi-
den har, er siledes et sporgsmal, som rekker dybt ind i epistemologiske diskussioner om,
hvad der anses for gyldig viden (Cotterell & Morris, 2012; Prior, 2003; Springett et al.,
2007). Cotterell og Motris (2012) skriver om en hierarkisering af viden 1 sundhedsvase-
net, hvor bestemte vidensformer tillegges mere vardi, og erfaringsviden far en marginal
status. En konsekvens af den manglende anerkendelse af erfaringsvidens vardi synes at
veere, at patienters viden kun far begraenset indflydelse pa de sundhedsprofessionelles
beslutninger (Cotterell & Mortis, 2012).

Patientperspektiv og patientviden - hvad menes?

I det ovenstaende har jeg skitseret, hvordan der i litteraturen er fremanalyseret forskellige
inddragelsesdiskurser og -former, som konstruerer patienten forskelligt og i forskellige
roller. Forskellige inddragelsesformer med deres varierende patientkonstruktioner synes
ligeledes at indebaerer forskellige forestillinger om, hvad det er for en viden patienten skal
bidrage med i en inddragelsesproces. Flere har bemarket en ofte manglende skelnen mel-
lem for det forste patientviden som knytter sig til ”ekspertpatienter”, som betegner en
gruppe af (ressourcesterke) patienter, der gennem tilgzengelig information har studeret
deres egen sygdom og mulige behandlingsformer, og meder op med indgdende viden til
modet med de sundhedsprofessionelle, og for det andet patientviden som noget, der
knytter sig til erfaringer fra livet med en given lidelse og de konkrete hverdagslige sam-
menhzange, hvori sygdommen optreder (Prior, 2003; Thorgard, 2012). Ferstnevnte sy-
nes af have resonans med forbrugerdiskursens patientpersona og orienteringen mod pa-
tientens valg, mens sidstnevnte synes at adressere en mere demokratisk orienteret for-
staelse med fokus pa patientens stemme og ret til at blive hort.

Et andet vasentligt sporgsmal drejer sig om, hvad der 1 grunden menes med ’patientper-
spektivet”. Flere har problematiseret, at dette ofte italesattes i ental, som et enkelt reprac-
sentativt perspektiv med et sarligt indhold (Cotterell & Morris, 2012; Holen & Ahrenkiel,
2011; Rowland et al., 2017) eller med et indhold, som bliver til i en forhandling mellem
forskellige aktorer i sundhedsvaesenet uden om egentlige patienter (Kjaer & Svejgaard
Pors, 2010).

Andre har kritiseret forestillingen om, at patienters og sundhedsprofessionelles viden kan
opdeles i monopoliserede domaner, hvor patienters viden alene vedrorer den hverdags-
lige og erfaringsbaserede, og de sundhedsprofessionelles vidensdomane er den faktuelle,
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sundhedsfaglige, biomedicinske viden. I empiriske studier er denne forstéielse blevet kri-
tiseret for at vare sver at opretholde, da grensen mellem de to typer viden i praksis et
mere udflydende, idet biade sundhedsprofessionelle og patienter benytter sig af begge
typer viden i den kliniske dialog (Forchhammer, Hysse, 2010; Jacobsen et al., 2008, 2015;
Renedo et al., 2018).

Flere har yderligere fremhavet, at udveksling af viden og information mellem sundheds-
professionel og patient indeholder bide situationelle og relationelle aspekter af betydning
for dialogen (Jacobsen et al., 2008, 2015; Joensson et al., 2020; Joseph-Williams et al.,
2014; Protheroe et al., 2013). Patienter er selektive i forhold til hvilke problemer, de brin-
ger ind 1 samtaler med sundhedsprofessionelle, og hvilke sporgsmal, de stiller, athengigt
af fx forventninger til, hvad de sundhedsprofessionelle vil anse som relevante informati-
oner, og hvad de oplever som passende og legitimt (Joensson et al., 2020; Protheroe et
al., 2013; Thuesen, 2013).

Opsamlende kan det siges, at spergsmilet om hvad det er for en viden, patienten skal
bidrage med i en inddragelsesproces, konceptuelt synes at vare forskelligt konnoteret i
forskellige inddragelsesdiskurser med deres varierende konstruktioner af patienten. Sam-
tidig ser det ud til, at patientens bidrag i form af hverdagsviden om livet med sygdom er
traengt, dels pga. den neoliberale radikalisering i forstaelsen af inddragelse, og dels pga.
cksisterende videnshierakier i sundhedsvasenet, som marginaliserer subjektive vidensfor-
mer. Herudover er det blevet tydeligt, at der kan vare vasentlige forskelle pd, hvad der
menes med “patientperspektivet”.

Forskning 1 inddragelse

som kontekstbetinget faanomen

De ovenstdende afsnit er tenkt som en baggrund, som kan give et indblik i nogle af de
udviklinger, patientinddragelse ma ses i forhold til og i centrale diskussioner om patient-
viden og patientperspektiver. I relation til patientinddragelse er der peget pd dette som et
konglomerat af forskellige idéer, og hvordan patientinddragelse diskurspolitisk tager for-
skellige former, hvilket rejser sporgsmal til, hvilke implikationer dette har forskningsmaes-
sigt, savel som for praksis. I litteraturen peges pa, at patientinddragelse ikke er et entydigt
feenomen, hverken teoretisk, forskningsmaessigt eller i praksis (Barnes & Cotterell, 2012b;
Kjer & Reff, 2010). I relation til det forskningsmassige kritiserer Mockford et al. (2012),
at mange inddragelsesstudier ikke hviler pd nogen teoretisk underbyggede forstéelser eller
egentlige definitioner af begrebet; i stedet overtages policy-drevne forstdelser. Nogle har
forsegt at komme begrebsuklarheden til livs ved at klarlegge ”meningen” med henblik
pd at etablere en universel forstielse (se fx Mead & Bower, 2000), og litteraturen byder
pa forskellige inddragelsesmodeller, -koncepter og taxonomier (se fx Thompson, 2007;
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Tritter, 2009), hvor Arnsteins (1969) inddragelsestrappe typisk fremhaves som en af de
tidligste. Noget af forskningen tager afset i sidanne koncepter og modeller som praksis
herefter relateres til eller spejles 1 — 1 fremstillingen af den kvalitative litteratur pa hjerte-
omrddet nedenfor, er Jacobsen et al. (2008), Simony (2015) og Bardsgjerde (2022) eksem-
pler pa sidanne teoretisk eller konceptuelt drevne tilgange til inddragelse. Andre igen
peger pd, at nir patientinddragelse ikke er et entydigt fanomen hverken i policy eller
praksis, ma forskningen hindtere dette pa en made der har oje for, at ’patienten” er i spil
pé forskellige mader i mange forskellige lokaliteter (Kjaer & Reff, 2010), og at en vis di-
versitet 1 forstaelsen af patientinddragelsesbegrebet dels er uundgaelig og dels potentielt
verdifuld, hvis den giver anledning kritisk refleksion over, hvordan patientinddragelse
forstis og gores (Pluut, 2016).

I det folgende vil jeg prasentere nogle forskningsarbejder, som netop har oje for, hvor-
dan patienter fortolkes og er i spil pd forskellige mader i inddragelsesprocesser i praksis.
Disse studier anlegger perspektiver pd inddragelse som et fanomen, der bliver til og for-
mes i sine kontekstbetingelser. Narvarende athandling ligger pa sin vis i forlengelse af
disse studier, hvis perspektiver jeg pa forskellig vis har veeret inspireret af, hvorfor jeg har
valgt at dedikere dem noget plads her. Falles for dem er, at de stiller sig kritiske til for-
staelsen af inddragelse som et dekontekstualiseret fanomen, og i stedet begriber inddra-
gelse som noget, der forhandles, formes og forandres i de sammenhzange, hvor det prak-
tiseres, og at det derfor ogsé er i disse sammenhzenge, det md undersoges (L. S. Hansen,
2021; Holen, 2011; Ringer, 2013). Studierne stiller sig saledes kritiske til idéen om ind-
dragelse som et fenomen med et bestemt indhold, som kan pradefineres udenfor sin
kontekst — bl.a. kritiserer Holen (2011) forestillingen om patientinddragelse som noget,
der uproblematisk kan implementeres, mens Hansen (2021) problematiserer forestillin-
gen om patientinddragelse som en szrlig aktivitet, som foregar udenom de ovrige aktivi-
teter mellem patient og sundhedsprofessionel. Der peges pa dette som en kunstig adskil-
lelse, opstillet gennem teoretiske og diskursive forestillinger om, hvad patientinddragelse
skal vaere. I stedet md inddragelse undersoges som kontekstuelt betinget for: ”’[...] hvis
[...] medkonstituerende krefter usynliggores i forskningen, til trods for deres virksomme
karakter, bliver det ikke klart hvilke mulighedsbetingelser, den inddragende tilgang reelt
har” (L. S. Hansen, 2021, p. 212).

Det forste studie er Mari Holens (2011) athandling om medinddragelse og lighed 1 ind-
leeggelsestorlob pa hospitalet. I afthandlingen betoner og illustrerer Holen vigticheden af
at undersoge inddragelse i de lokaliteter, hvor den siges at skulle virke. Dette ud fra et
syn, hvor medinddragelse ikke forstis som noget, der eksisterer som en stabil storrelse.

Ganske vasentligt peger Holen pa, at interaktioner mellem patienter og sundhedsprofes-
sionelle er et vigtigt sted at kigge hen i undersogelser af inddragelse, da det er i interakti-
onen, inddragelse sker eller ikke sker. En anden vasentlig betragtning fra Holen (2011)
er, at pa trods af at patientviden i de officielle malsztninger i DDKM fremhzaves som

20



vigtig, og som noget sundhedsvasenet kan lere af, undersoges patienters viden gennem
tilfredshedssurveys; dvs. med metoder som giver begranset indblik i patienters viden, og
som ikke nedvendigvis er velegnede til at sige noget om patienters perspektiver eller op-
levelser af kvalitet. Samtidig viser tilfredshedsundersogelserne ikke noget om, hvordan
patienter reelt modes i sundhedsvasenet; selvom patienter udtrykker tilfredshed i et spot-
geskema, er dette ikke nedvendigvis ensbetydende med at deres perspektiver inddrages
(Holen, 2011; Holen & Ahrenkiel, 2011).

I sin tilgang til at undersoge medinddragelse og lighed retter Holen blikket mod “det som
skal inddrages”, dvs. patienten. Patienten begribes her ikke som en stabil eller fixeret
storrelse, men i stedet som noget der bliver til i den sarlige setting, som hospitalet udger,
og Holen finder, at de méder patientinddragelse udspiller sig pa, er direkte linket til de
sundhedsprofessionelles fortolkningsrammer og syn pa patienterne. I analyserne frem-
haves fire normer, hhv. normen om objekthed, selvstendighed, troverdighed og sarlig-
hed, som fér betydning for patienters muligheder for at blive til som passende og forsta-
elige. Og netop det at blive til som passende og forstdelig har konsekvenser for om pati-
enterne lyttes til, og hvorvidt deres perspektiver “regnes for noget” (Holen, 2011) . At
blive til som passende og forstdelig patient har sdledes afgerende konsekvenser for hvor-
vidt patienten inddrages (her 1 betydningen at fi indflydelse) 1 sit forlob.

Analyserne tilbyder interessante, men lidt fragmenterede ojebliksbilleder af patienternes
perspektiver, som er fokuseret omkring patienternes udtrykte ensker og behov, og deres
strategier og muligheder i forhold til at fd indflydelse. P4 baggrund af analyserne peges
pé den interessante pointe, at forestillingen om patienters perspektiv som et eget, uaf-
hengigt perspektiv er problematisk, idet patienternes onsker og praferencer prages af
den institutionelle setting, de er en del af. Der rejses et grundleggende sporgsmal om,
hvad der egentlig er patienternes “eget” perspektiv (Holen, 2011). Netop her bygger nar-
vaerende athandling videre pa Holens vidensbidrag, idet jeg deler optagetheden af insti-
tutionelle formninger af patienters perspektiver, men samtidig er jeg i hojere grad optaget
af patienters perspektiver som noget, der formes bade i og udenfor hospitalets kontekst.

En anden undersogelse er Agnes Ringers (2013) athandling, som undersoger patient-
identiteter, diskurser og brugerinvolveringen indenfor psykiatrien. Her peges bla. pa,
hvordan specifikke normer og diskurser far konsekvenser for, hvordan patienter m4 agere
for at blive genkendt som legitime, og hvordan de mé underkaste sig fremtradende dis-
kursive normer for at blive inddraget. Studiet omhandler det psykiatriske omride som
indeholder nogle saregne problematikker, der ikke pa samme vis gor sig gaeldende i kon-
teksten af hjerterehabilitering. Alligevel er der nogle pointer, som er vaerd at fremhave.

I tilgangen til inddragelse er Ringer optaget af, hvorvidt patienters perspektiver hores, og
afhandlingen indeholder saledes en interesse for, hvordan patienter forstar og forklarer
deres lidelse - dog uden at dedikere nogen sarskilt opmarksomhed til dette (og alene
indenfor konteksten af de psykiatriske institutioner), men alligevel nok til at pege p4, at
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de psykiatriske patienter lerer at tavsgore eller omforme deres narrativer og sygdomsfor-
staelser for at fi noget at skulle have sagt i behandlingen. P4 interessant vis illustrerer
Ringers analyser, hvordan patienternes forstielser ma modelleres og transformeres til at
passe ind i institutionelle forventninger og definitioner, og ligeledes at patienterne i en vis
udstrakning forventes at give atkald pd egne forstielser ogi stedet adoptere institutionens
sandheder og normer omkring mental lidelse — og ellers konstrueres som patienter, der
”mangler sygdomsindsigt” (Ringer, 2013). Herved legger undersogelsen sig i forlaengelse
af anden forskning, som satter sporgsmalstegn ved, om der kan tales om en egentlig
inddragelse af patienters perspektiver, eller om der blot er tale om tokenisme (Ringer,
2013).

Yderligere er det vard at bemaerke, at Ringer ogsa har gje for de professionelles vilkédr og
betingelser for at praktisere inddragelse. Her sxtter Ringer fokus pd de dilemmaer og
modsatninger, de professionelle ma navigere i, i forseget pa at inddrage patienter. Her
peges bla. pa den stigende standardisering, som noget der risikerer at underminere de
professionelles relative autonomi og gore deres muligheder for at praktisere inddragelse
mindre; indimellem bliver de professionelles eftetlevelse af standarder endda direkte for-
hindrende for at imedekomme patienterne og deres behov (Ringer, 2013). Herved stiller
Ringer sig i opposition til undersogelser, der finder, at den vasentligste barriere for ind-
dragelse er de sundhedsprofessionelles attitude og manglende vilje — og fremheaver i ste-
det, at de professionelles praktiseringer af inddragelse er bundet og begranset af bade af
den institutionelle kontekst, samt af grundlaggende antagelser 1 den psykiatriske viden og
forstielse af patienten (Ringer, 2013). Netop her har Ringers undersogelse resonans med
de perspektiver, jeg legger frem i athandlingens artikel.

Et tredje studie, som undersoger patientinddragelse som kontekstuelt formet og betinget,
er Jette Thuesens afhandling (2013), som handler om patient- og brugerinddragelse i
tvaerfaglige og tvarsektorielle rehabiliteringsforlob, samt patienter/brugeres deltagelse i
patient- og brugerinddragelse. Afhandlingens afsxt er *problemer’ med inddragelse af
gamle mennesker i beslutnings- og planlegningsprocesser i rehabilitering: at trods sund-
hedsprofessionelles onsker og idealer om patientinddragelse, opleves det vanskeligt at
inddrage de gamle patienter/brugere, som tilsyneladende ikke onsker at deltage pa de
méder, som der legges op til (Thuesen, 2013). Thuesen anlagger et narrativt perspektiv,
hvor fire mensterfortallinger, som strukturerede faglige forstielser af patienter, identifi-
ceres; hhv. en behandlingsfortalling, en aktiveringsfortelling, en kompensationsfortzal-
ling og en risikofortalling. Fortallingerne indeholder forskellige plots med nogle tilho-
rende identiteter, hhv. en patientidentitet, en identitet som udviklingsakter, som handi-
kappet og som skrobelig. Disse identiteter relateres til forskellige empiriske
inddragelsesformer i analyserne, herunder inddragelse som information, som selvledelse
og som hverdagslivsorientering. I analyserne peges p4, at inddragelse som hverdagslivs-
otientering (hvor der tages hojde for, hvad er er vigtigt for patienten/borgerens i relation
til et hverdagsliv) er under pres.
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Det er vasentligt at bemarke, at Thuesen forst og fremmest interesserer sig for bruger-
orientering i relation til paradigmekampe inden for geriatrien og gerontologien, som in-
deholder modsatrettede forestillinger om den aldre borger. I forlengelse er Thuesens
analyser og fund tet sammenvavet med de til dels teoretisk drevne fortallinger om al-
derdom og ligeledes txt koblet til problematikker, der specifikt vedrorer aldersbetinget
svakkelse. Yderligere er det tvarsektorielle er et centralt fokus hos Thuesen - en af af-
handlingens hovedpointer er, at monsterfortellingernes tilgzengelighed og legitimitet va-
rierer pa tvaers af konsultationer. Analyserne synliggor varierende og modsatrettede for-
ventninger om deltagelse til patienter/brugere, som gor det svart at gennemskue lokale
spilleregler og moralske ordner. Det bliver siledes vanskeligt for patienter at vide, hvor-
dan man skal handle pa den lokalt passende made. Omvendt er nogle moder mellem
patient og social- og sundhedsvasen karakteriseret ved en bestemt fortzllings enstem-
mighed, som bliver sd massiv, at der i ringe grad er mulighed for at adressere patienter-
nes/borgernes komplekse og modsatrettede hverdagserfaringer (Thuesen, 2013).

Thuesens athandling har pa forskellig vis varet til inspiration for nervaerende underso-
gelse. Bla. viser Thuesen med institutionelt etnografisk afsat, hvordan institutionelle tek-
ster regulerer samtaler mellem patienter og professionelle, og definerer institutionelt til-
gaengelige behov. En interessant pointe hos Thuesen er, at patienters behov identificeres
i forhold til den specifikke opgave, de tilstedevarende professionelle er bemyndiget til at
varetage, mens andre behov, som patienten/brugeren evt. har, ikke kan imgdekommes.
Disse pointer har veret med til at skerpe opmarksomheden pé institutionelle teksters
betydning for praksis, hvilket tematiseres i athandlingens artikel. Yderligere deler jeg Thu-
esens optagethed af institutionelle fortzllinger. Thuesen synliggor narrativer som et be-
tydningsfuldt aspekt af den institutionelle kontekst, som virker ind i patienters forlob pa
forskellige vis.

En fjerde undersogelse er Louise Sggaard Hansens (L. S. Hansen, 2021) athandling,
som undersoger patientinddragelse i fysioterapien. I athandlingen interesserer Hansen sig
for sammenhange mellem forvaltningen af sundhedspolitiske malsetninger om inddra-
gelse, og den konkrete fysioterapeutiske hverdag — hvordan patientinddragelse forstds,
fortolkes og omszttes til konkrete handlinger (L. S. Hansen, 2021). Hansen anlegger et
blik, hvor inddragelse ikke ses som en selvstendig afgreenset aktivitet, men som noget,
der produceres gennem de almindelige hverdagslige praksisser, der ogsa handler om alt
mulig andet udover patientinddragelse (L. S. Hansen, 2021). Der er siledes tale om en
forholdsvist aben tilgang, hvor der tages hojde for de medkonstituerende kraefter, som
inddragelse bliver til igennem. Dette gores bla. ved at bringe observationsmateriale til-
bage til fysioterapeuterne og diskutere, hvordan observerede situationer har at gore med
inddragelse, hvorigennem det bliver muligt at fa oje pé fysioterapeuternes ofte implicitte
forestillinger om inddragelse. Herved abnes op for at se bestemte aktiviteter og mader at
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gore pi 1 fysioterapien som forbundet med inddragelse, pa mader som ellers ikke ned-
vendigvis er oplagte for en udefrakommende forsker, og som — som athandlingen ogsa
konkludere — ikke nedvendigvis er helt i trdd med de politiske og sundhedsfaglige idealer.

Selvom Hansen anlegger en bred og dben tilgang til, hvad vi kan forstd som inddragelse,
opsaettes alligevel et kriterie for ikke at lande i en position, hvor hvad som helst kan kaldes
inddragelse. Kriteriet hentes fra de dele af inddragelseslitteraturen, som fremsztter ind-
dragelse som noget, der handler om at inddrage patienters viden og erfaringer fra livet
med sygdom og funktionsnedszttelse, og at #gget i modet mellem patient og professionel
adresserer de udfordringer, patienten meder i hverdagen (L. S. Hansen, 2021). Hermed
setter Hansen ogsd fokus pa patientviden som et centralt opmaerksomhedspunkt i for-
bindelse med inddragelse, men afgrenser sig samtidig til at undersoge patienters viden
som en hverdagsviden.

Hansens forste analyse handler om patienterne og peger pa, at de ma balancere ressourcer
og krav i en hverdag praeget af udmattelse og trethed, at patienterne allerede er indlejret
1 en individualiserende diskurs om ansvar for egen sundhed og sygdom, og foler skyld og
skam over ikke at sla til (L. S. Hansen, 2021).

Analyserne af den fysioterapeutiske praksis finder, at praktiseringer af inddragelse er tat
forbundne med tre institutionelle og professionelle logikker, hhv. en ordnelogik, en ma-
lelogik og en motivationslogik. Analyserne af ordnelogikken peger pa, at maleteknologier
og monitoreringsredskaber i fysioterapien skaber underordnede positioner for patien-
terne, hvor deres egne forstaelser ikke kan indeholdes, men ma gennem en sundhedsfag-
lig og institutionelt forankret overszttelse (L. S. Hansen, 2021). Den anden logik, méle-
logikken, identificeres som et padagogisk varktoj, der skal sikre at patienten opnir viden,
som skal motivere — patienten skal kunne se sin udvikling ud fra et forbedringsrationale.
Den tredje logik, motivationslogikken, bygger pd behavioristisk forestilling, hvor ensket
adferd stimuleres gennem ros, og uensket adfaerd straffes eller ignoreres. Motivationslo-
gikken er koblet pd en slags opdragelsesretorik — en disciplinering ind i herskende sund-
hedsfaglige og politiske diskurser om individets forpligtelse til at rette ind efter anbefa-
linger for derigennem at tage ansvaret for sin egen situation (L. S. Hansen, 2021).

Hansen konkluderer, at patienternes oplevelser med at hdndtere et liv med sygdom stort
set ikke kan genfindes i modet med fysioterapien. Patienternes fortxllinger finder kun vej
1 brudstykker og far sjeeldent betydning for, hvad der besluttes (L. S. Hansen, 2021). Pro-
fessionslogikkerne bliver sa gennemtraengende, at patienternes udsagn ikke konstitueres
som tilsvarende vigtige, og de sundhedsprofessionelle vidensformer bliver i deres hege-
moni dybest set forhindrende for en egentlig inddragelse af patienters viden, erfaringer
og udfordringer i hverdagen. Med papegningen af den fysioterapeutiske indsats afkobling
fra patientens udfordringer 1 hverdagen, stilles der sporgsmalstegn ved, om patienterne
reelt fir mulighed for at omsztte den viden og de madlbare funktionsforbedringer til
egentligt positive forandringer i hverdagen (L. S. Hansen, 2021).
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Opsamling pa den kontekstorienterede inddragelsesforskning

De ovenfor navnte athandlinger er alle studier, som bidrager med detaljerede og kon-
tekstnaere analyser af, hvordan inddragelse praktiseres, bliver til og formes i forskellige
institutionelle kontekster. Studierne illustrerer samlet set, hvor forskelligt inddragelse som
fenomen tager sig ud pa tvars af kontekster, og at patientidentiteter, patienters tilblivel-
sesmuligheder og muligheder for inddragelse er dybt athaengig af sundhedsprofessionelle
og institutionelle fortolkninger og praksisser. Felles peger studierne i retning af den in-
stitutionelle konteksts betydning, som noget, der former inddragelsesprocesser i lige sd
hoj grad, og maske mere, end teoretiske konceptuelle forstielser eller politiske idealer om
inddragelse.

I nerverende undersogelse bygger jeg videre pa de ovenstiende athandlinger, idet jeg
deler ambitionen om at sztte fokus pa patienters konkrete moder med sundhedsvasenet,
og idéen om at dialoger og interaktioner mellem patient og sundhedsprofessionel er et
afgorende sted at se hen i forhold til at skabe viden om patientinddragelse 1 praksis. Li-
geledes deler jeg onsket om at undersoge patienters viden og perspektiver pa mader, som
kan give en rigere indsigt. Ligesom flere af de ovenstiende undersogelser deler jeg opta-
getheden af institutionelle formninger af patienters perspektiver, men samtidig adskiller
afhandlingen sig ved i hojere grad at interessere sig for, hvordan patientperspektiver etab-
leres og formes med brug af tolkningsressourcer, som bade hentes i og udenfor hospitalet.
Her er jeg i hojere grad optaget af at ga teet pa enkelte patienters seregne meningsskabel-
sesprocesser 1 (rehabiliterings)forlob, og de sammenhange som meningsskabelse om-
kring sygdom indgir 1. Det betyder et storre fokus pa subjektive dimensioners mede- og
sammentfiltring med institutionaliserede forstdelser af sygdom og dens handtering. Dette
vil blive udfoldet nermere i afhandlingens teorikapitel — i det folgende skal vi omkring
hjerterehabilitering og forskningen pé dette omrade.

Hjerterehabilitering: indsats og forskning

Hjerterehabilitering er en betegnelse, som dxkker over flere forskelligartede indsatser
rettet mod at reducere “modificerbare risikofaktorer”. Historisk har hjerterehabiliterings-
omradet udviklet sig fra hovedsageligt at have fokus pa fysiske dimensioner til en multi-
disciplinzer indsats med fokus pé hjertepatientens almene velbefindende som, guidet af
WHO, har til formal at forbedre patientens funktionsniveau bade fysisk, psykisk og so-
cialt?. Hjerterehabilitering er 1 National Klinisk Retningslinje for Hjerterehabilitering de-
fineret og formalsbestemt som:

2 https://nbv.cardio.dk/hjerterehabiliterin:
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en rekke indsatser, der stotter det enkelte menneske, som har eller er i risiko for at fa
nedsat funktionsevne, i at opna og vedligeholde bedst mulige funktionsevne, herunder at
fungere i samspil med det omgivende samfund. Rehabilitering af hjertepatienter har som
formil at forbedre patientens funktionsniveau, fjerne eller mindske aktivitetsrelaterede
symptomer, minimere graden af invaliditet, og gore det muligt for hjertepatienten at vende
tilbage til en personligt tilfredsstillende rolle i samfundet (Sundhedsstyrelsen, 2015, p. 8)

Det er siledes en indsats, som indeholder en grundleggende ambition om at stotte hjet-
tepatienter. Hjerterehabiliteringsindsatsen er opdelti 3 faser. Fase I: den primare kontakt
med sygehusvasnet, diagnose og behandling. Fase 1I: den tidlige opfelgning og ambu-
lante hjerterehabilitering, som bl.a. kan omfatte fysisk trening, patientuddannelse, psyko-
sociale indsatser, kostintervention, rygestop-intervention, samt medicinsk behandling.
Fase I1I: opfolgning og vedligeholdelse af forebyggende medicinsk behandling og livstil-
sendringer. De to forste faser varetages pa sygehuset, mens fase 111 varetages af den
praktiserende lege og patienten selv. (Sundhedsstyrelsen, 2015).

Meget af forskningen pa hjerterehabiliteringsomridet er rettet mod at skabe evidens for
de forskellige delindsatser. Dette er forst og fremmest forskning, der forholder sig til
effekten af hjerterehabilitering pa fx genindleggelser, dedelighed og livskvalitet. Disse
studier er mindre relevante i nervaerende undersogelses sammenhaeng, men er verd at
navne, fordi hjerterehabiliteringsindsatserne og anbefalingerne i dem bygger pa denne
forskning, og fordi man selv med et hurtigt blik pa denne litteratur, stoder pa forskellige
udsagn i forhold til evidensen for indsatserne (Salzwedel et al., 2020; Sumner et al., 2017).
En del af forklaringen pa dette er muligvis, at hjerterehabilitering bredt set er forskelligt
tilrettelagt og har forskelligt indhold (Salzwedel et al., 2020; Vilela et al., 2021), men et
notat fra Dansk Sundhedsinstitut fra 2011 peger p4, at der er divergens i opfattelsen af
effekten af rehabilitering, og mere interessant, at Sundhedsstyrelsen i sin vejledning er
mindre kritisk 1 sin vurdering af evidensen pa omradet end andre rapporter — bl.a. fremgar
det, at DANREHAB-studiet fra 2003 og MTV rapporten fra 2006 finder, at der ikke er
evidens for at hjerterehabilitering har effekt pa den totale dedelighed eller sygdommens
genkomst, mens det i Sundhedsstyrelsens vejledning fra 2004 vurderes, at hjerterchabili-
tering ‘medforer en reduktion i kardiovaskuler mortalitet og forebygger nye sygdomsepi-
soder’ (Rasmussen, 2011). Nyere forskning pa hjerteomradet i Danmark har bestrabt sig
p4 at skabe bedre evidens for indsatserne, bl.a. har CopenHeart-projektet, undersogt ef-
fekten og organiseringen af hjerterchabilitering. Studierne her er tilrettelagt som effekt-
studier af delindsatser, som i nogle tilfzelde suppleres af interview med patienter eller
sporgeskemaer (Bernholdt Rasmussen, 2016; T. B. Hansen, 2016; Risom, 2015). I forsk-
ningsrapporten over CopenHeart (Haastrup et al., 2018) peger forskerne samlet pa nogle
felles resultater fra projektet. Her fremhaves bla., at der findes meget lidt viden om
rehabilitering til hjertepatienter, at hjertepatienter har fysiske og mentale udfordringer
efter udskrivelse, og at patienter oplever rehabiliteringsindsatsen som betydningsfuld.
Flere af studierne fremhever, at patienterne har det darligere psykisk end forventet, og
mens den fysiske indsats skaber forbedringer for patienterne, har indsatserne i forhold
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de psykiske udfordringer ingen effekt (Bernholdt Rasmussen, 2016; T. B. Hansen, 2016;
Risom, 2015; Sibilitz, 2015). Samlet set peges pa et behov for en mere individualiseret
indsats, der i hojere grad ser patienten som et helt menneske, og pa nedvendigheden af
at inddrage patienters viden (Haastrup et al., 2018). Ogsa internationalt er psykiske ud-
fordringer efter hjertesygdom veldokumenterede — ca. 1 ud af 5 hjertepatienter lider af
depression og 1 ud af 3 af angst (Murphy et al., 2020), ligesom evidensen for effekten af
psykologiske interventioner er usikker (Richards et al., 2018; Wells et al., 2021). Bade i
dansk og international sammenhaxng peges pa et behov for en mere personcentreret til-
gang pa hjerteomradet og et behov for indsigt i patientperspektiver samt oplevelser med-
og forstielser af sygdom (Adhami, 2020; Astin et al., 2014; Dreyer et al., 2021; Rolley &
Thompson, 2012; Tuomisto et al., 2018; Vilela et al., 2021). I et nyere canadisk studie
peger Adhami pd, at hjerterehabiliteringens traditionelle ”one size fits all” tilgang er et
nogleaspekt i hjertepatienters negative oplevelser med indsatsen, og at hjertepatienters
personlige sygdomsforleb og autobiografiske forklaringer pa sygdom har stor betydning
for, om de vurderer rehabilitering som et relevant tilbud (Adhami, 2020). Allerede i
00’erne peger fremtraedende forskere indenfor det medicinske omrade (Zwisler et al.,
2003) og rapporten “Hjerterchabilitering — en medicinsk teknologivurdering, evidens fra
litteraturen og DANREHAB-forseget” (Zwisler et al., 2000) pa et behov for mere empi-
risk funderet viden om, hvad deltagelse hjerterehabilitering betyder for patienten. Endvi-
dere fremhaves, at grundlaget for et succesfuldt rehabiliteringsforleb er medinddragelse
af patienten. Stemmer pa hjerteomradet synes siledes at kalde pa mere kvalitativ forsk-
ning, som kan give indsigt i hjertepatienters perspektiver. Dette understreges yderligere i
kritikken af evidensbaserede indsatser bredt set, som papeger at indsatserne, med deres
forankring i positivistiske og modernistiske tilgange, dekontekstualiserer viden ved at ig-
norere den hverdagslige virkelighed, usynliggor den kompleksitet, som er knyttet til men-
neskers mader at forhandle hverdagslivet i relation til livsstilsrid, og ser bort fra relatio-
nelle aspekter forbundet med hverdagsliv og livsstil (Clark et al., 2007; Springett et al.,
2007; Ytting, 2014). Springett et al. fremhaver endvidere, at:

This is further reinforced by the way scientific knowledge is organized, separating out

different elements of lifestyle, for example, into unique bundles such as physical ac-

tivity, substance abuse, diet and nutrition, mental health, rather than addressing how

these elements interrelate, or, more fundamentally, dealing with the real issues that

face people in their lives. As such it perpetuates the downgrading of the emotive,

value-based aspects of thinking processes by privileging the rational and ignoring the

meaning systems people share as the result of being positioned in the same social
world. (Springett et al., 2007, p. 244).

Pointerne her synes yderligere at blive understreget af en anden gren af evidensforsknin-
gen, der beskaftiger sig med langtidseffekterne af hjerterehabilitering, og viser, at hoved-
parten af hjertepatienter slet ikke opnar malene for en xndret livsstil (Jortveit et al., 2019;
Kotseva et al., 2019), og at positive effekter af hjerterchabilitering forsvinder over tid,
hvilket forklares med at halvdelen af hjertepatienter falder tilbage til tidligere vaner inden
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for et dr, og at mange har svart ved at vedligeholde livsstilseendringer pa lang sigt (Janssen
et al,, 2014; Kotsev et al., 2004; Willich, 2001).

Samlet set er der, pa baggrund af det ovenstdende, grundlag for at sxtte sporgsmalstegn
ved, hvorvidt hjerterehabilitering rent faktisk indfrier ambitionerne om at stotte hjerte-
patienter. Og mens der tilsyneladende er eftersporgsel pa patienternes viden, og de evi-
densbaserede indsatser pa mange mader synes at komme til kort, har den kvalitative
forskning 1 patienters- og brugeres perspektiver svert ved at opna accept som en del af
vidensgrundlaget for indsatser i det evidenscentrerede sundhedsvasen (Staddon, 2012).

Kvalitativ forskning i hjertepatienters perspektiver og inddragelse

I fremstillingen af kvalitativ forskning pa hjerteomradet har jeg, ligesom med forskningen
1 patientinddragelse, valgt at lave nogle lidt mere dybdegiende nedslag i forskningsarbej-
der, som jeg finder mest relevante pga. deres varierende kombinationer af etnografisk
design og metode, relevans i forhold til patientinddragelse eller fokus pa patientperspek-
tiver pa sygdom og rehabilitering over tid. Jeg supplerer disse nedslag med to reviewar-
tikler (Astin et al., 2014; Dreyer et al., 2021) for et mere overordnet indtryk af den kvali-
tative forskning pa omrddet, som metodologisk forst og fremmest er kendetegnet ved
brugen af kvalitative interview eller fokusgruppeinterview, mens der ikke er ret mange
studier, der involverer etnografisk feltarbejde. Nogle af studierne handler specifikt om
patienter med iskemisk hjertesygdom, mens andre involverer deltagere med forskellige
hjertediagnoser og enkelte studier handler om hhv. hjerteklappatienter og hjertesvigtspa-
tienter, men i dansk kontekst. Ligeledes omhandler flere af studierne kun enkelte delind-
satser fx den fysiske traeningsindsats eller patientuddannelsen, mens andre adresserer
hjerterchabiliteringsindsatsen som helhed.

Jeg starter med at beskrive de studier, som sztter fokus hjertepatienters oplevelser med
at blive hjertesyge, recovery, samt handtering af sygdom og livsstilsendringer (Astin et
al., 2014; Dreyer et al., 2021; T. B. Hansen, 2016; Ytting, 2014). Herefter gennemgis
studier, der ogsa dedikerer hjerterehabilitering et storre fokus (Adhami, 2020; Meredith
et al,, 2019; Wheatley, 2000) og til sidst de studier, der pd den ene eller anden méde adres-
serer patientinddragelse i hjerterchabilitering (Bardsgjerde, 2022; Jacobsen et al., 2008;
Schnor, 2012; Simon§, 2015). Flere af studierne sxtter dog fokus pa kombinationer af
disse aspekter, og der er sdledes et vist tematisk overlap. Endelig har jeg valgt at medtage
en autoetnografisk artikel som en kommentar til den kvalitative forskning og til hjertere-
habilitering fra et patientperspektiv (Langdridge, 2017).

Jeg legger ud med at samle nogle af de pointer, som studierne er flles om at pege pé:
Mere eller mindre enstemmigt peger den kvalitative litteratur pd, at indtreedelsen af hjer-
tesygdom er en signifikant livsbegivenhed - en indgribende, forstyrrende og folelsesmaes-
sigt voldsom oplevelse, som rakker dybt ind 1 menneskers personlige liv — enkelte peger
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ogsi pa, at nogle hjertesyge ikke forstyrres nevnevardigt af hjertesygdommen af forskel-
lige arsager, bl.a. multisygdom (Astin et al., 2014; Dreyer et al., 2021; Jacobsen et al., 2008;
Meredith et al., 2019; Schnor, 2012; Simony, 2015; Wheatley, 2006; Ytting, 2014). Flere
af studierne peger p4, at hjertesygdom sztter et stort folelsesmessigt aftryk bade pa kort
og pa lang sigt, og at hjertesygdommen foranlediger folelser af sarbarhed, usikkerhed,
utryghed, angst, frygt, tab af identitet som folge af en forandret helbredsstatus, folelser
af skam, samt fysisk og psykisk trathed — frem for alt papeges eksistentiel angst, tanker
om dod og dedelighed, som noget der karakteriserer efterforlobet af hjertesygdom (Astin
et al,, 2014; Dreyer et al., 2021; Jacobsen et al., 2008; Meredith et al., 2019; Simon¥, 2015;
Wheatley, 2006; Ytting, 2014). Falles peger flere af studierne pd, at hjertesyge i efterfor-
lobet er mere opmarksomme pa symptomer, og at kroppen markes og monitoreres mere
end for (Astin et al., 2014; Simony, 2015; Wheatley, 20006; Ytting, 2014). Dette beskrives
af flere som en folelse af kropslig usikkerhed, en fornemmelse af en ”fremmed” eller
ukendt krop (Astin et al., 2014; Simony, 2015; Wheatley, 2006). Yderligere peger flere pa,
at hjertesyge oplever funktionsnedszttelser og nye begrensninger i hverdagen i forhold
til for (Astin et al., 2014; Dreyer et al.,, 2021; Ytting, 2014) og er optagede af at vende
tilbage til normalitet efter hjertesygdommens indtraden, selvom det er forskelligt, hvad
dette synes at indebzre (Astin et al., 2014; T. B. Hansen, 2016; Schnor, 2012; Wheatley,
2000; Ytting, 2014). Endelig peger mange af studierne p4, at hjertepatienter er engagerede
1 et meningsskabende arbejde, hvor de forseger at finde drsager til hjertesygdommen, og
at deres fortellinger rummer stor kompleksitet. Hjertepatienter udvikler deres egne for-
tolkninger af det forleb, som leder frem til hjertesygdommen, og synet pd sygdommen
afspejles 1 hjertepatienternes mader at hdndtere sygdom, herunder beslutninger om livs-
stilsendringer (Adhami, 2020; Astin et al., 2014; Schnor, 2012; Wheatley, 2006). Flere
peger ligeledes p4, at hjertepatienter har svart ved at acceptere identiteten som kroniker
og opfatter tilbagevendende symptomer, medicinindtag og livsstilsendringer som uvel-
komne pamindelser om sygdommen, og nogle handterer hjertesygdommen ved ikke at
lade den fa for meget fokus i deres liv (Astin et al., 2014; Ytting, 2014).

Astin, Horrock & Closs (2014) review artikel samler fund fra 27 studier, der tilsammen
inkluderer over 500 iskeemiske hjertepatienter fra 8 forskellige lande. Studiet syntetiserer
fundene i de forskellige studier med fokus pd patientperspektiver pa oplevelsen af at blive
ramt af sygdom og héindteringen af livsstilsforandringer. Udover de ovenfornxvnte te-
maer, peger artiklen pa, at folelsen af frygt og usikkerhed for storstedelen af hjertepati-
enterne bliver mindre over tid, og at de fleste opnar en fornemmelse af et nyt selv, som
indebzrer en accept af den forandrede helbredsstatus. I artiklen beskrives, at hjertepati-
enter gennemgir en refleksiv proces, hvor fortid, nutid og fremtid revurderes, og hvor
der treffes beslutninger om, hvilke forandringer der skal foretages i livssituationen. Livs-
stilseendringer var blot en mindre del af en storre livsomvealtning, og de forandringer,
som var vigtigst i hjertepatienternes perspektiv, var ikke nedvendigvis andringer af livs-
stilen, men ofte knyttet til storre livsbeslutninger og overvejelser, bla. ang. truslen pa
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livet, foresat virke i arbejdslivet og andre livsroller. 1 forlengelse peges pa, at de sund-
hedsprofessionelles opfattelse af, at livsstilseendringer skal prioriteres, ikke nodvendigvis
deles af hjertepatienterne. Motivationen for at foretage livsstilseendringer var ofte knyttet
til frygten for et nyt hjerteanfald, eller taknemmelighed over at vere overlevet. Nogle
opfatter livsstilendringer som en made at opné kontrol over sygdommen, mens andre
foler sig ude af stand til at gore en forskel, hvilket fremkalder folelser af hjelpeloshed og
hibleshed, og reducerer motivationen for livsstilseendringer. Engagementet i livsstilsaen-
dringer foregik som en afvejning af, hvad der blev set som realistiske forandringer, og
samtidig opretholdelsen af et liv som blev vurderet veerd at leve. Herudover viser artiklen,
at betydningen af at ’vende tilbage til normalen” varierer betragteligt: for nogle betad det
en ny normal, hvor livsstilsforandringer var integreret i hverdagen, for andre betod det
en mere funktionelt begrenset hverdag, eller en tilbagevenden til en normal fra for hjer-
tesygdommen.

Artiklen beskeaftiger sig ikke ret meget med rehabiliteringsindsatsens betydning, men pe-
ger pa, at hjertepatienter onsker information om deres sygdom, og at sundhedsprofessi-
onelle er en hovedkilde til denne information. Samtidig opfattes informationerne fra de
sundhedsprofessionelle ofte som modsigende og ikke tilpas individualiserede eller rele-
vante 1 forhold til patienternes helhedssituation.

I en anden review artikel foretager Dreyer, Pavlo, Hersey, Horne, Dunn, Norris &
Davidson (2021) en meta-syntese af 17 studier der samlet inkluderer 224 hjertepatienter
fra 5 forskellige lande. Fokus er patienters oplevelser og recovery efter blodprop 1 hjertet.
Artiklen tematiserer aspekter som enten forsterker eller reducerer hjertepatienters agency
og ansvar for egen sundhed. Dette ansvar beskrives af artiklens forfattere som afgorende,
for at livsstilen kan forandres. Der skildres to overordnede temaer, som karakteriserer
hjertepatienters oplevelse; at skulle navigere i dels livsstilsforandringer og dels i folelses-
massige reaktioner pa hjerteanfaldet. I forhold til det forste tema peges p4, at hjertepati-
enter foler et storre ansvar for deres sundhed end for, men at det er svart at opretholde
dette ansvar. I forhold til det andet tema, folelsesmassige reaktioner, beskriver forfat-
terne de méder, patienternes fornemmelse af ansvar enten undermineres eller forsterkes
1 efterforlobet. Her peges bla. pd, at det er svert for hjertepatienterne at integrere livs-
stilsendringer, mens folelser af sarbarhed, begrensning og usikkerhed er fremtredende.
Hjertepatienterne var ikke sikre pd, at livsstilseendringerne var besvaret verd, eftersom
der ikke var nogen garanti for, at @ndringerne kan forhindre forekomsten af et nyt hjer-
teanfald. Yderligere peges pé det paradoks, at hjertepatienterne foler sig fuldt ansvarlige
for sygdommens eventuelle genkomst, men samtidig oplever folelser af manglende kon-
trol og ligeledes er i tvivl om livstilseendringernes faktiske effekt. De faktorer, som for-
sterkede folelsen af ansvar og agens, var en storre fornemmelse af mening og formal med

3 Her er det dog utydeligt, hvorvidt forfatterne refererer til adfzerd eller folelsen af ansvar.
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livet, som foranledigede en omprioritering, af hvad der er vigtigt i livet. Artiklen konklu-
derer, at hjertepatienters recovery-processer er mere komplicerede end for antaget, og at
den snxvre medicinske definition af recovery, som kendetegner hjerterehabilitering, er
utilstrekkelig (Dreyer et al., 2021).

I et kvalitativt delstudie adresserer Tina Birgitte Hansen (T. B. Hansen, 2010) i sin
afhandling hjerteklappatienters recovery-processer. Undersogelsen en del af Copen-
Heart-projektet og er et interventionsstudie, som sztter fokus pa patienternes perspekti-
ver over en periode pd 18 mineder gennem gentagne interview, som analyseres narrativt
med henblik pi at typificere patienternes fortzllinger. I studiet finder Hansen, at patien-
ternes recovery-processer er individuelt unikke, og at rehabiliteringsindsatsen kun spiller
en lille rolle i den samlede proces. P4 trods af deltagelsen i rehabilitering oplever delta-

gerne deres recovery-processer som svare bade 1 tiden kort efter indgreb og lengere tid
efter (T. B. Hansen, 2010).

Et falles tema i patienternes fortellinger er onsket om at vende tilbage til en normal
hverdag, og Hansen analyserer, hvorvidt patienterne lykkes med dette over tid. Fire for-
skellige typer narrativer identificeres: 1) The ‘restitution’ narrative, hvor patienterne gar fra
at vaere syge til gradvist at genoptage deres vanlige liv og aktiviteter. 2) The frustrated struggle
to resume normality’ narrative, som folger et positivt og progressivt plot over tid pa trods af,
at patienterne oplever komplikationer, har ikke-lineare recovery-forlob og ved tiden for
sidste interview ikke er vendt tilbage til den onskede normalitet. 3) The ‘challenged expecta-
tion of normality — being in a limbo’ narrative, hvor patienternes narrativer tager en negativ
retning over tid. Patienterne oplever tilbagevendende symptomer og stir til sidste inter-
view et sted, hvor de fortsat ikke har niet malet om at vende tilbage til normalitet. 4) The
"becoming a heartpatient’ narrative, hvor patienterne opgiver at vende tilbage til hverdagen for
sygdommens indtraden og i stedet leerer at acceptere sig selv som hjertepatienter og gen-
vinder troen pa deres fremtid ved at sxtte andre mél (T. B. Hansen, 2016).

Det varierer hvorvidt hjertepatienterne ser rehabiliteringsindsatsen som hjelpsom eller
unedvendig. Nar den betragtes som hjzlpsom, er det fordi indsatsen hjalper deltagerne
med at blive fysisk aktive, mindsker usikkerhed og giver dem mulighed for at tage aktivt
ansvar for deres eget helbred - bla. hjxlper indsatsen med at etablere teknikker til egen-
monitorering og til at kunne se deres forbedringer og udvikling pa objektive mader (T.
B. Hansen, 20106).

Hansens undersogelse synliggor forskelligheden i hjertepatienters efterforlob og deres
varierende vurderinger af rehabiliteringsindsatsen. Samtidig er undersogelsen som nevnt
et interventionsstudie, der har til formal at dokumentere effekten af specifikke delindsat-
ser, som er skreeddersyet til formalet — hvilket betyder, at indholdet i indsatsen ikke ned-
vendigvis svarer til de eksisterende hjerterehabiliteringsforleb, fx er indhold i sygeplejet-
skesamtalerne udformet af forsker, og dermed ikke underlagt samme retningslinjer, som
sygeplejerskesamtalerne 1 eksisterende rehabiliteringsindsatser. Samtidig hviler studiet
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udelukkende pd interview, og undersoger ikke, hvad der sker med patienten gennem re-
habiliteringsindsatsen/interventionsstudiet eller har fokus pa faktiske moder mellem pa-
tienter og sundhedsprofessionelle. I analysen anlaegges en narrativ tilgang, men det er
alligevel ikke en analyse, som gdr si tet pa patienternes fortallinger, idet den narrative
model, som anvendes, indebzrer en hoj grad af tekstreduktion med henblik pa at opret-
holde en stringent metode til at sammenligne fortellinger systematisk (T. B. Hansen,
2016). Pa trods af det kvalitative afset, synes Hansen i undersogelsen ikke sa optaget af
at skabe indsigt i kompleksitet eller ssmmenhange i hjertepatienternes fortellinger. Arin-
det synes snarere at vare at reducerer kompleksitet med henblik pa at typificere patien-
ternes fortellinger og herigennem gore dem sammenlignelige.

Et andet dansk studie er Linnea Gullviva Yttings (2014) afhandling, som undersoger
sammenhange mellem hjertepatienters livshistoriske perspektiver og deres betydning for
vedvarende livsstilsforandringer i relation til fysisk traening. Dette undersoges gennem
fokusgruppe interview, deltagerobservation og individuelle interview, som foretages efter
halvandet ar. Afsattet for undersogelsen er den begransede effekt af rehabiliteringsind-
satsen grundet hjertepatienternes manglende vedligeholdelse af livsstilendringer pa lang
sigt. Ytting afgraenser sig fra at undersoge rehabiliteringsindsatsen som praksis, og satter
1 stedet fokus pd “legperspektivet”, hvilket her vil sige hjertepatienternes livshistoriske
erfaringer med at vaere fysisk aktive og disses betydning for deltagernes evne til at leve et
motionsaktivt liv (Ytting, 2014).

Analyserne tematiserer de hjertesyges erfaringer med fysisk aktivitet i deres barndomsliv
og voksenliv, og de hjertesyges livsverden i forhold til indtreedelse af hjertesygdom og
tiden derefter. Her peger Ytting pa, at hjertesygdommen er forbundet med en ny be-
vidsthed om livsstilens betydning for sundhed, hvor tidligere vaner tages op til efterret-
ning. I lighed med andre studier fremhaver Ytting, at mange hjertesyge ser livet i et nyt
perspektiv, og at dette for mange leder til nye prioriteringer. Ytting peger pd, at depres-
sion og ensomhed gor det svart at hindtere sygdommen og handle pi en livsstilsforan-
drende made, andre oplever at fi livet forarende pa ny. Nogle oplever at deltagelse i
treening giver fornyet styrke og overskud, mens andre deltagere er udfordret af smerter,
og angst for treening, hvilket for nogle viser sig som en blivende udfordring.

I analysen af de hjertesyges livsstilsforandringsprojekt i longitudinelt perspektiv finder
Ytting, at den individuelle livshistorie har stor betydning, og at de, der har varet moti-
onsaktive i barndommen og voksenlivet, har lettere ved at fastholde et motionsaktivt liv.
I forhold til rehabiliteringsindsatsen peger Ytting pa, at den aldrende krop, som udover
hjertesygdom er plaget smerter og tabt kropskontrol, ikke modes i rehabiliteringsindsat-
sen, hvor kroppen ses som en objektiv krop, renset for livserfaring, livshistorie og alder.
Ytting kritiserer den medikaliserede tilgang til trening for at vaere mekanisk og fjern fra
de hjertesyges livsverden og for at bygge pa en forestilling om, at mennesker generelt kan
kontrollere deres egen eksistens.
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Ytting konkluderer, at pa trods af, at de hjertesyge har viden og oplever treeningens effekt,
sa betyder hverdagslivets rutiner og vilkar mere. I forlengelse peger athandlingen p4, at
det ikke er nok at vide - manglende livsstilsforandringer handler ikke om manglende vi-
den, men om den enkeltes udfordringer i hverdagen og livshistoriske erfaringer (Ytting,

2014).

Yttings undersogelse giver indblik i komplekse og subjektive dimensioners betydning for
hjertepatienternes evne til at varetage og vedligeholde fysisk trening i efterforlobet af
hjertesygdom. Samtidig er studiet snevert (og maske en smule normativt) fokuseret om-
kring ’det motionsaktive liv’ og den fysiske traeningsindsats. Yderligere er interessen i
athandlingen som navnt ikke centeret omkring rehabiliteringsindsatsen som praksis, og
selvom afhandlingen indeholder en skarp kritik af indsatsen, er analyserne forst og frem-
mest fokuseret omkring patienternes livsbiografier. Her synes de hjertesyges barndom og
forudgdende voksenliv at fungere som quasi-kausale forklaringer pa deltagernes mang-
lende evne til at vedligeholde livsstilseendringer, og athandlingen synes her noget indivi-
dualistisk rettet i sine forklaringsmodeller.

Et omfattende kvalitativt studie er Elizabeth E. Wheatleys etnografi over hjertepatien-
ter fra 2005 og 2006. Wheatleys feltarbejde strakker sig over to ar, og omfatter feltobser-
vationer pa to private rehabiliteringsklinikker 1 USA, fokusgruppeinterview og opfol-
gende enkeltinterview med nogle af deltagerne. Undersogelsen er centreret omkring,
hvordan mennesker med hjertesygdom handterer og navigerer i deres hverdagsliv i efter-
forlobet af hjertesygdom, hvordan de forstar deres kropslige tilstand i sammenhzzng med
deres personlige biografi og familichistorie, hvordan de handtere kropslige forstyrrelser
forbundet med sygdom, og hvordan de restrukturerer og forhandler sociale forpligtelser,
relationer og identitet foranlediget af hjertesygdommen.

Wheatleys studie satter et sarligt fokus pé risiko — bade “klienternes” individuelle méader
at handtere en krop i risiko, og pi risikodiskurser og praksisser, som de udfolder sig i
klinikken. Vedrerende det forste beskrives, at hjertepatienterne gennemgir en larings-
proces foranlediget af zndringer i den fysiske kapacitet, sociale identitet og relationer.
Leeringsprocessen involverer fortlobende bestrabelser pa at opnd kropslig og emotionel
familiaritet. Dette beskrives som et vedvarende arbejde med at fortolke risiko og gen-
skabe kroppen, genopfinde selvet og omstrukturere sociale relationer og rutiner.
Wheatley fremhaver, at leringsprocessen ikke er synonym med forbedring eller nedven-
digvis ensbetydende med, at patienterne eftetlever legens anbefalinger - den handler om
at finde mader at finde sig til rette med nye kropslige betingelser og de folelser, som folger
med dette. Det er endvidere ikke en linezr bevagelse mod progression, skriver Wheatley
— processen indebarer ogsa perioder med tilbagefald og tilbagevendende symptomer,
som bliver et stadigt livsvilkar (Wheatley, 20006).
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Angiende rehabiliteringsindsatsen satter Wheatley fokus pa risikodiskuser og praksisser,
som de udfolder sig gennem bl.a. interaktioner med rehabiliteringsteknikere” (en sam-
lebetegnelse for rehabiliteringsklinikkernes personale) og konstruktionen af risikoprofiler
gennem tests og malinger. Med afswt i Foucault analyserer Wheatley, hvordan der udeves
disciplinerende magt gennem bekendelses-, disciplinerings- og overvagningsteknologier,
og viser, hvordan klienterne bade folger og udfordrer de dominerende agendaer i hjerte-
rehabilitering, som er centreret omkring at reducere risiko og foretage hjertevenlige livs-
stilsendringer (Wheatley, 20052). De kliniske konsultationer begribes som bekendelses-
teknologier, der har som mal at producere viden om klientens krop og vurdere, hvorvidt
de efterlever de hjertevenlige livsstilsanbefalinger.

Wheatley analyserer deltagerne i rehabilitering som subjekter, der aktivt skaber og for-
handler klinikkens sociale verden og viser, hvordan nogle deltagere forsoger at undga
magtudovelse ved fx at fortelle “hvide logne” omkring deres livsstil, ved at undga at
mode op til bestemte aktiviteter og undersogelser, eller simpelthen ved at forlade pro-
grammet i det hele taget for at undgé det medicinske blik og den sociale kontrol. Ligeledes
viser Wheatley, hvordan nogle klienter modsatter sig de biomedicinske forstdelser og
malinger, og til tider er uvillige til at folge opfordringerne til kontinuerligt at overvage
kroppen. Herigennem peges pa, at klienterne ikke kan forstds som passive modtagere af
discipliner magt, men aktivt evaluerer risikodiskurser og anbefalinger, og udvikler deres
egne strategier til at handtere risiko.

I en interessant analyse af risikodiskurser i interaktioner mellem rehabiliteringsteknikere
og klienter viser Wheatley (2005b), hvordan rehabiliteringsteknikerne udferer ’sandheds-
tricks”, hvor de skifter mellem forskellige logikker for at overtale klienterne til at eftetleve
livsstilsanbefalingerne. Et af disse tricks er at overfore en epidemiologisk logik (som dre-
jer sig om den generelle befolkningsrisiko) til en individuel risiko-logik, siledes at den
epidemiologiske viden fremstilles som noget, der kan reprasentere og forudsige indivi-
duel risiko, selvom dette ikke er tilfzeldet — Wheatley beskriver dette som en bevidst stra-
tegi fra de sundhedsprofessionelles side, som med arindet om at pévirke individuel ad-
feerd, opfatter det som varende til klienternes eget bedste (Wheatley, 2005b).

Etandet ’sandheds-trick” er skiftet mellem en livsstilslogik og en biologisk-skabne-logik.
Her beskriver Wheatley bl.a., hvordan livsstilslogikken anvendes med henblik pa at mo-
tivere til adfaerdsendringer. Samtidig ensker de professionelle ikke at stille garantier eller
”oive falskt hab” om, at livsstilsendringer nedvendigvis kan forhindre sygdom, hvorved
den biologiske-skabne-logik kommer ind. Samtidig risikerer livsstilslogikken, som for-
klaring pa sygdom, potentielt at forstyrre rehabiliteringsagendaen, fordi den kan resultere
i selvbebrejdelse, skyld, modleshed og depression. Omvendt kan den biologiske logik
virke deterministisk, og risikerer at producere fatalistiske reaktioner, hvor klienterne ikke
foler, de kan gore en forskel. Siledes skifter de professionelle i interaktionerne frem og
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tilbage mellem biologiske og adferdsmaessige forklaringer pa hjertesygdom 1 forskelligt
ojemed.

Wheatley problematiserer endvidere, at rehabiliteringsindsatsen alene fokuserer pé indi-
viduelle risikofaktorer og ikke adresserer sociale og strukturelle risikofaktorer og ulige
vilkdr for sundhed. Fremstillingen af risiko i dikotomien mellem biologisk-skabne og
livsstil risikerer at reproducere biologisk og adferdsmeassig reduktionisme, hvor antagel-
sen er, at mennesker er rationelt handlende agenter, som frit kan valge deres sygdoms-
skabne gennem viljestarke livsstilsvalg (Wheatley, 2005b).

Wheatleys studie er, sa vidt jeg ved, det mest omfattende etnografiske studie, der er lavet
pa hjerteomradet, og selvom feltarbejdet er af xldre dato (fra midten af 90’erne) og i
konteksten af private (og mere omfattende) rehabiliteringstilbud, tilbyder studiet et nu-
anceret indblik i hjertepatienters meningsskabende arbejde og i rehabiliteringsindsat-
serne. Analyserne indeholder en sjelden detaljerigdom og beskaftiger sig ogsd med kon-
krete interaktioner i rehabiliteringsindsatsen. Til forskel fra flere af de andre studier for-
mér Wheatley at give indblik i deltagernes situation og perspektiver pd mader, der bade
giver indtryk af usikkerheden og sirbarheden i patienternes situation, men uden at de
ensidigt reduceres til denne position. 1 stedet synliggores patienterne som handlende,
strategiske subjekter, der forholder sig aktivt til sygdom savel som indsats.

En anden undersogelse omkring hjertepatienter i rehabilitering er Meredith, Wagstaff
og Dicks (2019) etnografiske studie, som er foretaget over 12 maneder, og bestar af
feltobservationer, samt formelle og uformelle interview med patienter og sundhedspro-
fessionelle i et rehabiliteringstilbud i England. Undersogelsen satter fokus pa hjertepati-
enters levede erfaringer med en sarlig opmearksomhed pa hjertepatienters folelser og fo-
lelsesregulering, og pa rehabiliteringsindsatsen som psykosocialt stottende indsats.

I analyserne konstrueres tre reprasentative non-fiktive narrativer, som syntetiseres ud af
det samlede feltarbejde — analyserne tilbyder ikke indsigt i faktiske interaktioner mellem
sundhedsprofessionelle og patienter. Studiet finder pd linje med anden forskning, at det
at blive ramt af hjertesygdom er en folelsesmassigt voldsom oplevelse, som skaber angst,
chok, frygt, hdbloshed og sirbarhed. Ligeledes finder studiet, at hjertepatienterne opfatter
angst som et mere centralt aspekt i deres lidelse end hjertesygdommen selv. Nogle af
patienterne beskrives som “maladaptive” 1 deres folelseshindtering, bl.a. undertrykte de
deres folelser, hvilket viste sig ved, at disse patienter forsegte at ’skjule deres sande fo-
lelser” ved at anleegge et neutralt udtryk (Meredith et al., 2019).

Studiet fremhaver rehabiliteringens positive rolle i forhold til at stette hjertepatienterne
i deres folelseshandtering, hvor de sundhedsprofessionelle yder en medmenneskelig om-
sorg og skaber en positiv og opmuntrende atmosfxre for patienterne (Meredith et al.,
2019). Forfatterne fremheaver, hvordan de professionelles autentiske positive folelser
gennemstrommer rehabiliteringsindsatsen, og i processer af folelsesoverforing flyder
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disse positive folelser fra de professionelle til patienterne. Dette resulterer 1 folelsesmaes-
sig afklaring og forbedrer patienternes recovery og oplevelse med sygdommen (Meredith
et al,, 2019, p. 377). Et fundamentalt aspekt i denne proces var de professionelles folel-
sesmassige intelligens — deres evne til at forsta patienternes samt deres egne folelser, og
tilpasse deres adferd og reaktioner pa mader, som styrkede omsorgen for patienterne.

Grundlaeggende er studiet centreret omkring patienternes samt de sundhedsprofessionel-
les folelser og folelseshandtering. De non-fiktive narrativer er udformet i en prosalignede
og noget malerisk form, der portratterer bade hjertepatienter og sundhedsprofessionelle
forholdsvist ensidigt -hjertepatienterne som traumatiserede og afmagtige, og komple-
mentaert de sundhedsprofessionelle som de overbarende og folelsesmassigt intelligente
hjzlpere: ”Despite George’s recovery he appeared to be left scarred by the traumatic
experience of his cardiac event. The nurse seemed to pick up on this, she was like a
weathervane, sensing a storm of emotions. Her posture and manner changed, she
adapted to support the patient. She was calm and compassionate, but also knowledgeable
and strong; someone to lean on.” (Meredith et al., 2019, p. 371).

Selvom artiklens pointe er de sundhedsprofessionelles folelsesmassige rummelighed, sy-
nes forfatterne at forsta patienter, der ikke abner op” og deler deres folelser i rehabilite-
ringsindsatsen, som forkerte eller ’maladaptive”. Den non-fiktive narrativ, som illustrerer
denne type patient, beskriver fx patienten som bl.a. grov, uheflig og ikke til at regne med.
I forlengelse synes analyserne at indeholde en forholdsvist udtalt normativitet — bade i
forhold til patienternes mader at fremvise eller skjule folelser, men ogsa i forhold til hvor-
dan de sundhedsprofessionelles bor handtere patienternes folelser.

En anden undersogelse, som satter fokus pé hjertepatienters oplevelser med rehabilite-
ring, er Nassim Adhamis (2020) athandling. Afhandlingens afszt er, at der er problemer
med henvisning og fastholdelse af hjertepatienter i rehabilitering. Adhami har dels fore-
taget semi-strukturerede interview og dels feltarbejde pa et hospital i Canada. Adhami
finder, at hjertepatienter er pa to sidelebende “rejser” i deres forlob: pa den ene side en
personlig individuel rejse og pd den anden deres rejse gennem rehabiliteringsindsatsen,
og den personlige rejse har betydning for, hvordan og hvorvidt hjertepatienterne gor brug
af rehabiliteringstilbuddet. Den personlige rejse er kendetegnet ved: 1) En refleksion over
arsagen til sygdom — et forseg pa at finde mening med hjertesygdommen, og hvorfor de
blev ramt. Adhami finder, at denne refleksion har en autobiografisk karakter, som livshi-
storisk kaeder hjertesygdommen til forskellige begivenheder, valg og livsomstendigheder,
som hjertepatienterne ser som medvirkende til deres sygdom over tid (Adhami, 2020). 2)
En selv-evaluering og accept af at noget skal forandres, men at dette “noget” varierer
substantielt pa tvaers af hjertepatienter, og blev vurderet pa baggrund af, hvad hjertepati-
enterne lerte om sygdom, prognose, behandling, anbefalinger og/eller deltagernes selv-
refleksioner over deres mader at leve pa, som havde fort til sygdommen. 3) En vurdering
af, hvorvidt de var i stand til at foretage forandringer pa baggrund af evalueringer af
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kompleksiteter 1 deres liv. Her peger Adhami pa, at skonomisk sikkerhed og familiemaes-
sige forpligtelser var af stor betydning i forhold til deltagernes mulighed for at prioritere
rehabiliteringsindsatsen og livsstilsendringer. Som konsekvens fremhzaves, at deltagelse
og livsstilseendringer ikke kan forstds som en beslutning, den individuelle hjertepatient
egenhaendigt treffer uathengigt af deres sociale og personlige kontekst.

I forhold til rejsen gennem rehabiliteringsforlobet beskriver Adhami (2020), at nogle af
barriererne for deltagelse var fysiske symptomer fra hjertesygdom eller medicin, fx tret-
hed og smerter, eller depressive symptomer, som forhindrede hjertepatienterne at del-
tage. Andre var transport, som var besverlig, og athengighed af stotte fra familie og
netvark. Yderligere finder Adhami, at hjertepatienterne vurderer programmets relevans i
forhold til deres personlige behov og fortolkninger af drsagen til hjertesygdom, og at
mange af hjertepatienterne fandt undervisningen og de informationer, de fik i program-
met, irrelevante, samt at relationerne til de sundhedsprofessionelle har betydning,.

Adhami konkluderer, at hjertepatienterne vurderer rehabiliteringsprogrammets relevans
pd varierende mdder, og dette foregir som en forhandling mellem hvad de individuelt har
behov for i relation til hvad der tilbydes i det standardiserede program.

Adhamis studie giver et interessant indblik i, hvordan samspillet mellem individuelle for-
hold og den standardiserede rehabiliteringsindsats skaber problemer i forhold til patien-
ternes henvisning, deltagelse og fastholdelse. Analyserne tilbyder i forlengelse et indblik,
hvor hjertepatienternes udfordringer med at deltage kontekstualiseres, og spergsmalet
om livstilseendringer nuanceres som mere end et individuelt og isoleret foretagende.
Selvom studiet indeholder observationsmateriale, privilegeres interviewmaterialet i ana-
lyserne, og der sattes ikke fokus pa interaktioner mellem patienter og sundhedsprofessi-
onelle i de konkrete indsatser — fokus er i hojere grad pa strukturelle faktorer overfor
patienternes individuelle problematikker.

Et af de fa studier, der handler om patientinddragelse i hjerterehabilitering, er en rapport
fra Jacobsen, Pedersen og Albeck fra 2008. I rapporten undersoges patientinddragelse
som Felles Beslutningstagning med fokus p4, hvordan behandlingsmassige beslutninger
traeffes i ambulante behandlingstilbud for hhv. gigt og hjertepatienter. Studiet indeholder
bide observationer fra det kliniske mede og interview med patienter og behandlere. Disse
analyseres med fokus pd, hvordan viden udveksles mellem patient og behandler, og pa
hvordan behandlingsforleb og behandlingsmaessige beslutninger pavirkes af og formes i
dialogen. Angiende hjerterchabilitering peges pd, at bade lager og sygeplejersker legger
veegt pd, at patienterne inddrages i beslutninger, og vigtigheden af at patienterne infor-
meres, sd de kan treffe valg pa et oplyst grundlag - serligt i forhold til livsstilsinterventi-
onet.

Jacobsen et al. (2008) peger pa, at patienternes oplevelse af den kliniske situation er pre-
get af fornemmelsen af at vaere blevet reddet fra deden, som stiller patienterne i en setlig
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taknemmelighedsposition i relationen til de professionelle, som gor, at de ikke oplever at
kunne vaxlge behandlingen fra. Konsultationerne er praget af hjertepatienternes utryg-
hed, chokket ved hjerteanfaldet og angsten for at de, hvilket far de sundhedsprofessio-
nelle til at undlade at tale om risiko, og til at dosere information ud af et hensyn til pati-
enternes tryghed.

Jacobsen et al. (2008) beskriver, at beslutningskompetence fordeles eksplicit mellem be-
handler og patient, saledes, at patienten far egen-bestemmelse og ansvar for livsstilsen-
dringer, og legerne for den medicinske behandling, hvor medinddragelse af patienten
ikke ligger lige for (Jacobsen et al., 2008). Yderligere peges pd, at patienterne er splittet
mellem en dagligdag, hvor beslutninger om livsstilseendringer skal fores ud i livet, og kli-
nikken, hvor aftaler med de sundhedsprofessionelle om livsstilsendringer indgas. Den
skarpe adskillelse af hverdagsliv og det kliniske mode er karakteristisk i hjerterehabilite-
ring, bemearker Jacobsen et. al. (2008).

Vasentligt 1 forhold til inddragelse peges pa, at de sundhedsprofessionelle i hjerterehabi-
litering primaert anser patientpreferencer som vigtige, som middel til at vurdere om de
valg, der traeffes, er realistiske. I dette perspektiv er fokus saledes pa compliance, snarere
end forestillingen om, at patientpraferencer kan fore til bedre behandlingsvalg (Jacobsen
et al., 2008). Yderligere beskrives, at patienten tildeles en passiv rolle, og at patientens
potentielt relevante viden ikke bliver en del af dialogerne. Den viden, som gives til pati-
enterne, er af biologisk karakter - viden om kroppen, sygdommens biologiske udtryk og
atiologi. Patienterne far information, som kan understotte deres forstdelse af, hvor vigtigt
det er at leve hjertevenligt og spise deres medicin, men de fér ikke information, der legger
op til valg (Jacobsen et al., 2008). Samtidig problematiserer Jacobsen et al. forstdelsen af
viden som noget, der uproblematisk og neutralt overfores til patienten. Videre peges p4,
at grundlaget for beslutninger i hjerterchabilitering er utydeligt. Dialogerne former sig
ikke som beslutningsprocesser med entydige problemerkendelser, formuleringer af los-
ninger, eller eksplicitte vurderinger. Jacobsen et al. (2008) skriver endvidere, at forlobene
er guidet af de kliniske retningslinjer i en sidan grad, at patienten virkelig skal insistere,
hvis behandlingen skal afvige fra disse retningslinjer.

Rapporten tilbyder et interessant indblik i hjerterehabiliteringsindsatsen i dansk kontekst,
som beskeftiger sig med indsatsen fra bade patienter og professionelles perspektiver.
Samtidig er rapporten forst og fremmest en undersogelse af zodellen Falles Beslutnings-
tagning med fokus pa sammenligning af modellen i relation til to forskellige praksiskon-
tekster. Modellen bliver saledes den linse, praksis ses igennem og forholdes til. Hermed
begribes inddragelse som et fanomen med et forholdsvist fast og afgrenset indhold, som
praksis i forskellig grad lykkes eller mislykkes med, men uden at der tages hojde for kon-
tekstuelle eller lokale fortolkninger. Fokus er samtidig pd modellen og pé hjerterchabili-
tering som en kontekst modellen undersoges i, ikke pd hjerterehabiliteringen som sadan,
og selvom rapporten indeholder nogle analyser af dialoger, er det alligevel begraenset,
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hvor meget indsigt i konkrete interaktioner i konteksten af hjerterehabilitering, der tilby-
des.

Helle Schnor (Schnor, 2012) satter i sin afthandling fokus p4, hvordan hjertesvigtspati-
enter lerer at hindtere sygdommen i hverdagslivet. Omdrejningspunktet i athandlingen
er patientuddannelsen, der for hjertesvigtspatienter foregar som et individuelt forleb i
konteksten af kliniske sygeplejerskekonsultationer. Empirisk er studiet forankret i inter-
view, hvor deltagerne interviewes tre gange over et halvt dr, og i dagbogsmateriale fra
patienterne, samt enkelte observationer af sygeplejerskekonsultationerne fra undersogel-
sens pilotstudie. Studiet satter siledes ikke fokus pa konkrete moder mellem patient og
sundhedsprofessionel, men giver et meget nuanceret og interessant indblik 1 patienternes
oplevelser af samarbejdet med de sundhedsprofessionelle.

Undersogelsen har afset i diskussioner inden for patientuddannelsesforskningen og
fremstiller spendingen mellem et klinisk perspektiv, der har den compliante patient som
mil, og et (kritisk) sundhedspadagogisk perspektiv rettet mod, at patienten skal udvikle
handlekompetence. Patientuddannelsen kritiseres for at vaere rettet mod at fa patienterne
til at folge anbefalinger, selvom patientuddannelsesforskningen har vist, at compliance-
rettede forlob ikke er effektive i forhold til at skabe adfaerdsendringer. Schnor problema-
tiserer, at man i hjerterchabiliteringen indferer patienter i sundhedsfaglig viden, selvom
det ikke nedvendigvis er denne viden, som hjalper patienterne til at hdndtere sygdom i
hverdagslivet (Schnor, 2012). Athandlingen adresserer ikke patientinddragelse eksplicit,
men anvender bl.a. Paolo Freire i sit begrebsapparat og ser den sundhedspzdagogiske
tilgang som noget, der kan kvalificere sundhedsfremmende og forebyggende indsatser i
en demokratisk tilgang, hvor deltagerinvolvering og viden er centrale elementer.

I analysen af pilotstudiets konsultationer finder Schnor, at sygeplejerskernes handlerum
er begranset, idet mange af patienternes problemstillinger er vanskelige at lose. Desuden
svakkes sygeplejerskernes handlerum af, at de er optaget af at folge en bestemt dagsorden
sdledes, at patienterne ikke fir megen indflydelse pd konsultationens indehold (Schnor,
2012).

I athandlingens hovedanalyser peges pé en stor forskel 1 oplevelsen af hjertesygdommen
som begivenhed (Schnor, 2012). Deltagerne onsker generelt ikke en kronikeridentitet,
men forseger at finde en balance, hvor sygdommen tages alvorligt, uden at den kommer
til at dominere hverdagslivet. Schnor beskriver, hvordan medicinbivirkninger griber vold-
somt ind i deltagernes hverdagsliv og begraenser bade fysisk og social udfoldelse, og hvor-
dan hjertepatienterne oplever, at fokus i indsatsen er pd at lere dem at tage medicinen
korrekt. Patienterne deler ikke deres viden, bla. pga. oplevelsen af, at de sundhedspro-
fessionelle ikke lytter til dem, og har en ”meget klar opfattelse af, hvilke praparater, der
er forste valg” (Schnor, 2012, p. 140). Patienterne oplever at mitte indga i svaere forhand-
linger, som ender med, at der traeffes beslutninger for og ikke med patienten, nar en felles
enighed ikke kan opnas. Dette beskrives som en problematik om, hvilken viden der er
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veaesentligst: patientens subjektive erfaringsbaserede oplevelse eller den formelle generali-
serede viden.

Herudover beskriver Schnor, at deltagerne oplever, at deres kropslige erfaringer og pro-
blemer med bivirkninger ikke tages alvorligt, hvilket far dem til at eksperimentere med
medicinen uden at involvere de professionelle, idet deres reaktioner pad non-compliant
adferd opfattes som “loftede pegefingre”. Desuden peges pa, at der opstir problemer i
forhold til patienternes ligevardige medbestemmelse, nir patienterne treffer valg, som
ikke er i overensstemmelse med de sundhedsfaglige anbefalinger.

I forhold til samarbejdet med de sundhedsprofessionelle fremhaver Schnor, at dette har
stor betydning for, hvordan deltagerne hindterer sygdommen. Patienterne oplever, at de
sundhedsprofessionelle er engagerede i samarbejdet i den akutte fase, hvor det drejer sig
om at finde den rigtige diagnose. Patienterne udtrykker her stor taknemmelighed over, at
deres liv er blevet reddet, og satter pris pa den sundhedsprofessionelle ekspertise og bio-
medicinske viden. Senere, nir problemerne skifter fra at vaere akutte til mere hverdagslige,
synes de sundhedsprofessionelles engagement at dale, og patientens medvirken bliver
mindre vigtig for de professionelle. Her skriver Schnor (2012, p. 162): ”at de meget spe-
cialiserede sundhedsprofessionelle ikke har lige sd meget at tilbyde, som de har i de diag-
nostisk usikre perioder”. Netop dette, fremhaver Schnor, har konsekvenser for over-
skuddet til at hindtere sygdom i hverdagslivet, for ”Nar deltagerne ikke har tillid til de
sundhedsprofessionelle, bruger de meget energi pa at kontrollere og styre behandling
selv, og for nogle af deltagerne betyder det paradoksalt, at de bliver unedigt athengige af
de sundhedsprofessionelle” (Schnor, 2012, p. 163). Yderligere peger Schnor pd, at pati-
enterne bliver usikre pa, hvilken viden de skal handle pa, nir de far forskellig information
fra de sundhedsprofessionelle. Samtidig tager de sundhedsprofessionelle det ilde op, nar
de konfronteres med denne forskellighed. Patienterne er bange for at tale om frustratio-
ner ang. deres oplevelser med behandling og sundhedsveasen, da de frygter at blive darli-
gere behandlet (Schnor, 2012).

Schnor konkluderer, at det er essentielt for deltagernes lering, at der skabes rum for re-
fleksion, der kvalificerer patienternes handlinger, hvilket sker i krydsfeltet mellem formel
viden og individuel livserfaring, og at deltagerne bliver bedre til at hindtere sygdom, nir
de far kvalificeret stotte, der tager udgangspunkt i deres individuelle perspektiv. Det pro-
blematiseres herved, at de sundhedsprofessionelles formelle viden og patienternes livser-
faring ikke nar at krydse hinanden i den kliniske konsultation (Schnor, 2012).

Schnors studie tilbyder en detaljeret og empiriner indsigt 1 patienternes perspektiver pd
rehabiliteringsindsatsen. Empirisk er undersogelsen forankret i patientinterview og dag-
bogsmateriale, og selvom analyserne giver en substantiel indsigt i patienternes udsagn og
oplevelser med indsatsen, er der ikke foretaget et feltarbejde, der kan give indblik i de
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konkrete interaktioner og moder mellem patient og sundhedsprofessionel, som patien-
terne kaster perspektiv pa. Samtidig er fokus alene pa patientuddannelsen og diskussio-
nerne centreret om den pzdagogiske tilgang.

Chatlotte Paaske Simony (2015) sxtter i sin afhandling fokus pa patienternes levede
oplevelser i forbindelse med hjerteanfald og deltagelse i hjerterehabilitering. I athandlin-
gen undersoges, hvilken mening hjertepatienter tillegger rehabilitering gennem fokus-
gruppe- og enkeltinterviews samt etnografiske feltobservationer. Undersogelsen er cen-
treret omkring traningsindsatsen, men den indeholder ogsé analyser interviewmateriale
angaende hjertepatienternes samtaler med hjertespecialister og patientuddannelse.

Afhandlingens forste analyse satter fokus pd patienternes livssituation - forst og frem-
mest patienternes folelser af bl.a. eksistentiel angst, frygt for symptomer, folelser af sar-
barhed, usikkerhed og lignende. Disse folelser begribes samlet som en manglende ”indre
sikkerhed”, som skyldes, at hjertepatienterne endnu ikke har fundet den “rette balance”
mellem deres tanker om den nye situation, og hvad der er realistisk (Simony, 2015, p. 93).
Ifolge Simony er den eksistentielle angst taet knyttet til patienternes fysiske selvopfattelse
— de er angste for treningen, idet de er bange for at fremprovokere et nyt hjerteanfald.
Dette skyldes, ifolge Simony, hjertepatienternes manglende viden om hjertets made at
reagere ved fysisk aktivitet og manglende erfaring med at fortolke signaler omkring over-
belastning af hjertet. Det beskrives, hvordan hjertepatienter ved treeningsforlobets begyn-
delse lider af denne usikkerhed. Gennem deltagelse i traeningen opnir hjertepatienterne
dog en fornyet og voksende tiltro til deres egne evner, som hjxlper dem til at fortswtte et
aktivt og tilfredsstillende liv.

Indsatsen beskrives som trestende og omsorgsfuld, og patienternes voksende tiltro til
egne evner vokser bla. ud af den Paolo Preire-inspirerede tenkning i rehabiliteringsind-
satsen, som sikrer, at relationerne mellem patienter og professionelle karakteriseres ved
a loving, hopeful, humble and equal dialogue” (Simony, 2015, p. 97). Patienterne foler
sig sikkert guidet af fysioterapeuterne, som hjxlper dem med at fortolke signalerne fra
deres egen krop, og at de sundhedsprofessionelle tager sig af dem og behandler dem med
respekt (Simony, 2015). Simon§ beskriver, hvordan patienterne fér hjelp til at endre va-
ner og organisere deres opgaver 1 hverdagen péd bedre mader, og at de sundhedsprofessi-
onelle hjzlper patienterne til at genvinde troen pa fremtiden (Simony, 2015). Saerligt pa-
tientuddannelsen, skriver Simony, stotter patienterne i at fokusere pd deres egne speci-
fikke behov og hjelper dem til at @ndre indstilling til, hvad der er vigtigt for dem.

I store trak beskrives, hvordan indsatsen hjalper patienterne til at ’finde sig selv igen”.
Patienterne begynder at vaerdsaxtte livet mere, og under de sundhedsprofessionelles re-
spektfulde og demokratiske vejledning bliver patienterne motiverede for at folge de hjet-
tevenlige anbefalinger, 22ndre adferd og tage bedre vare pd deres eget helbred. Rehabili-
teringen beskrives som en empowerment-orienteret indsats, der tilvejebringer den stotte,
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vejledning og viden, som hjertepatienterne mangler — resultatet synes at vare en omfat-
tende personlig udviklingsrejse, hvor patienterne kommer ud fra indsatsen og ”oprigtigt
har dbnet ojnene for deres nye realitet” (Simony, 2015, p. 98), og ikke alene har ”fundet
en made at leve med sygdom, men ogsa har fiet en forbedret hindtering af livet selv”
(Simony, 2015, p. 99), (Mine oversattelser). Med indsatsen gores patienterne i stand til at
treffe valg, og de bringes til at finde modet til at tage ansvar i deres liv ud fra deres
nyfundne vardier (Simony, 2015, pp. 96-98). Indsatsen, konkluderer Simony, kan saledes
ses som veesentlig og hjelpsom i forhold til patienternes bade fysiske og psykiske udfor-
dringer, og den bringer dem til en ”ny kritisk bevidsthed”, hvor patienternes mal er deres
egne, men samtidig heller ikke adskiller sig fra de sundhedsprofessionelles (Simony, 2015,
p- 80).

Overordnet tegner afthandlingen et forholdsvist entydigt positivt billede af hjerterehabi-
literingsindsatsen, som 1 modsztning til flere af de tidligere nevnte stemmer pd omridet
giver indtryk af, at patientcentrering og inddragelse af patientperspektiver allerede er et
velintegreret element i indsatsen. Samtidig indeholder athandlingen trods det etnografi-
ske feltarbejde ingen analyser af dialogerne mellem patienter og professionelle eller nogen
egentlig interesse for, hvad der foregir i modet mellem dem (hvis vi ser bort fra de mere
overordnede og noget ideologiske udsagn om kerlige, tillidsfulde og stettende sundheds-
professionelle som tilvejebringer hab til hjertepatienterne). Der kastes sdledes ikke meget
lys over, hvordan patienterne mere konkret nar frem til deres nye kritiske bevidsthed.

Et andet studie som adresserer patientinddragelse i hjerterehabilitering, er Elise Kval-
sund Bardsgjerdes (2022) athandling, som er et interviewstudie, der underseger patien-
ter, sygeplejersker og legers opfattelser af patientinddragelse i hjertepakkeforlob i Norge.
Undersogelsen omfatter hele forlobet fra henvisning, hospitalisering, behandling, udskri-
velse og rehabilitering, og det er saledes kun en lille del af undersogelsen, der retter sig
mod rehabiliteringsindsatsen. 1 tilgangen til inddragelse anvendes Thompsons taxonomi
over patientinddragelse (Thompson, 2007), som opstiller forskellige niveauer for inddra-
gelse, der spender fra ikke-inddragelse til falles beslutningstagning. Undersogelsen peger
p4, at patienter, sygeplejersker og laeger oplever at niveauet af patientinddragelse varierer
1 de forskellige faser, og at forlobets forskellige faser leder til forskellige behov og mulig-
heder for patientinddragelse.

Bardsgjerde finder, at patientinddragelse 1 den akutte fase ikke blev anset som opnaeligt
i de sundhedsprofessionelles perspektiv, mens patienterne oplevede at mangle tydelig in-
formation. Under behandling blev patientinddragelse opnaet gennem individualiseret in-
formation til patienten. I forhold til rehabiliteringsindsatsen peger Bardsgjerde pa, at de
sundhedsprofessionelle anser patientinddragelse som en vigtig forudsatning i forhold til
at fa patienterne til at efterleve anbefalinger ang. livsstilseendringer og medicin. Qua un-
dersogelsens tilgang og metode tilbydes der ikke nogen indsigt 1, hvordan patientinddra-
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gelse i hjerterehabilitering udfolder sig i praksis, men det konkluderes, at de sundheds-
professionelle anser Falles Beslutningstagning og dialog som et centralt element i reha-
bilitering, og at de forseger at gore patienterne i stand til at indgd i felles beslutninger
(Bardsgjerde, 2022, min fremhavning). Her giver athandlingen et interessant indblik i,
hvordan patientinddragelse forstas af de sundhedsprofessionelle i rehabiliteringsindsat-
sen, hvor opevelsen af sundhedskompetence (health literacy) og medicinsk viden synes
at blive set som en forudsatning for patientinddragelse og for patientens deltagelse i be-
slutninger: ” [...] information may be understood as the basic building block for invol-
vement and shared decision-making (Thompson, 2007). This is supported by data from
the nurses and physicians, as they experienced that patient involvement required a certain
level of health literacy.” (Bardsgjerde, 2022, p. 77). Tenker vi tilbage pa Thorgards (2012)
skelnen mellem “ekspertpatienter” og patienter som eksperter pd deres hverdagsliv, kan
det bemarkes, at patientinddragelse/Fzlles Beslutningstagning her ikke besktives som
noget, der involverer patienters subjektive viden om sygdoms betydning i hverdagslivet,
men i stedet som noget, der athanger af graden af patientens ekspertise indenfor sund-
heds- og medicinsk viden. Informationer fra patienten til de sundhedsprofessionelle sy-
nes ikke at indgd i ligningen, selvom dette ogsa er et centralt aspekt i Faelles Beslutnings-
tagning. Dette er dog ikke et sporgsmal som Bardsgjerde adresserer 1 athandlingen.

Et andet perspektiv, som jeg har fundet interessant at medtage her, er en autoetnografisk
artikel af Darren Langdridge (2017). I artiklen beskrives forfatterens recovery-forlob
gennem en tredrig periode, som omfatter deltagelsen i et ambulant rehabiliteringsforlob
i England og tiden efter den ambulante rehabilitering. Langdridge analyserer sine person-
ligere erfaringer i lyset af bredere sociopolitiske processer, nermere bestemt biomedika-
liseringen og nye former for aktivt “sundhedsborgerskab”, som involverer det individu-
aliserede ansvar for eget helbred. Langdridge (2017) peger p4, at det er et centralt element
1 forebyggelsesstrategier i hjerterehabilitering at fd hjertepatienter til at overtage ansvar
for deres medicinering og opretholdelse af helbred generelt, hvilket beskrives som ”a new
and highly intrusive ’moral obligation’, with a number of potentially unintended
consequences, most notably health anxiety” (Langdridge, 2017, p. 7). Langdridge temati-
serer, hvordan han gennem den ambulante rehabilitering pa den ene side bliver epidemi-
ologisk konstrueret som et risiko-subjekt med behov for ”aggressive secondary preven-
tion”, og pa den anden side som heldig” ved, at hans hjerte kun har taget lidt skade, og
at hans langtidsprognose er positiv. Ydetligere peger han pi en biomedicinsk reco-
very/restitutionsnarrativ (en bevagelse fra rask til syg til helbredt) som star i modsztning
til konstruktionen af risiko-subjektet, fordi denne position ikke har nogen afslutning -
bortset fra deden. At blive til som risiko-subjekt beskrives af Langdridge som en kon-
struktion, der stiller den hjertesyge i en permanent liminalitet mellem sygdom og raskhed.
Yderligere problematiseres restitutionsnarrativen, som stir i kontrast til Langdridges
oplevelse af recovery-processen som skiftende og foranderlig over tid: “my ‘recovery’
was not to be a simple linear march of progress, a story of ‘getting better’ or a linear series
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of teleological ‘nows’ to healthy wellbeing but rather something much more complex”
(Langdridge, 2017, p. 15). I en kommentar til den kvalitative forskning, som peger pi
hjertepatienters onske om at vende tilbage til normalitet, fremhzver Langdridge, at de
identitetsmeassige omvaltninger og den nye normalitet (som samtidig er alt andet end
normal) nermest bliver uundgéelig — ikke pga. hjertesygdommen som sddan, men pga.
rehabiliteringen. Her nevnes bl.a. den forebyggende medicins pavirkning af kroppen og
af kropsfornemmelsen, samt bevidstheden om at vare et subjekt i risiko, som bliver et
hyppigt og uensket element 1 hverdagen: ”This is good for the governmental aims of the
medical profession, of course, which requires people to take their pills and enact an active
‘health citizenship’ [...] taking personal responsibility for looking after themselves. But
there is a tension, as I feel repeatedly drawn back to a traumatic moment, time and time
again. I feel that I am changed now, in a liminal state of healthy but not healthy, ill but
not ill.” (Langdridge, 2017, p. 23). Risikosubjektets placering i en endelos ambivalens
mellem raskhed og sygdom risikerer potentielt at skabe oget angst og fa konsekvenser
for helbred og livskvalitet pa lang sigt, papeger Langdridge.

Yderligere tematiseres overdragelsen af ansvar og forestillingen om, at hjertepatienten
gennem rehabilitering gradvist foler sig mere sikker og 1 stand til at patage sig ansvar. I
kontrast hertil beskriver Langdridge, at folelsen af sikkerhed bliver mindre efter det am-
bulante rehabiliteringsforlob, hvor han efter at vaere blevet til som risikosubjekt (i reha-
biliteringsforlebet), overdrages ansvar for medicin og for sit potentielt skrobelige helbred,
men samtidig mister adgang til de regelmaessige kontroller og malinger, den medicinske
ckspertise, og kontakten med de sundhedsprofessionelle. Langdridge afslutter den auto-
etnografiske analyse med at efterlyse mere nuancerede fortzllinger, som kan rumme no-
get af den ambivalens, som hjertepatienter star overfor i udfordringen med at finde mader
at leve pd i spendingen mellem raskhed og sygdom.

Artiklen bidrager med en kritisk, men relevant kommentar til bade rehabiliteringsindsat-
sen og forskningen, og peger pa vasentlige aspekter og nuanceringer, som det méske er
svaerere at fi gje pd som udefrakommende forsker og i studier, som dels har en kortere
tidshorisont, og dels har et andet fokus pa fx rehabiliteringens delindsatser, problemer
med at foretage livsstilsendringer, osv.

Opsamling pa den kvalitative forskning pa hjerteomradet

Efter denne gennemgang af kvalitative studier pa hjerteomradet, kan det sammenfattende
bemarkes, at der synes at tegne sig en del ligheder, men ogséd forskellige nuanceringer,
ndr det kommer til patienters oplevelser med- og handtering af hjertesygdom og livstils-
aendringer. Analysen af folelser forbundet med den voldsomme oplevelse af hjertesyg-
dommens indtreden og det efterfolgende refleksionsarbejde 1 forhold til livsstilseendrin-
ger, synes at blive dedikeret et stort fokus 1 noget af litteraturen, og selvom flere af studi-
erne peger pa, at patienter foretager et meningsskabende eller fortolkende arbejde i
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efterforlobet af hjertesygdom, beskaftiger studierne sig ikke med, hvordan de sundheds-
professionelle indgir i det meningsskabende arbejde.

Med enkelte undtagelser er der ikke meget af litteraturen, der beskeaftiger sig med de
konkrete moder mellem patienter og sundhedsprofessionelle i rehabiliteringsindsatset.
Overvejende bygger studierne pa interviewmateriale, og - med undtagelse af Wheatleys
og Jacobsen et al. s undersogelser - giver de studier, der involverer etnografisk feltarbejde
enten ikke observationsmaterialet en fremtradende plads i analyserne (Adhami, 2020),
eller undlader at sxtte fokus pa faktiske og konkrete interaktioner mellem patienter og
professionelle (Meredith et al., 2019; Simony, 2015). Sociale aspekter af meningsskabelse
far saledes mindre opmarksomhed.

De studier, som beskeftiger sig med rehabiliteringsindsatser, tegner tilsammen et noget
broget billede af hjerterchabilitering og patientinddragelse i rehabilitering. Mens nogle
fremhaver hjerterchabilitering som en indsats, der gor en entydigt positiv forskel og stot-
ter hjertepatienterne bade i relation til psykiske og fysiske udfordringer gennem de sund-
hedsprofessionelles vejledning, viden og emotionelle intelligens, peger andre pa rehabili-
teringen som en moralsk og disciplinerende indsats, rettet mod patienternes compliance.
I forhold til patientinddragelse peges der samlet pa vigtigheden af dette, men mens det af
nogen beskrives som et allerede velintegreret aspekt af praksis, beskriver andre patienter-
nes begrensede indflydelse, og at patienterne tildeles en passiv rolle og ma kampe for at

fa blive taget alvorligt og Iyttet til.

Samtidig synes studierne, der adresserer inddragelse i hjerterchabilitering, at definere be-
grebet pa forhand som enten Falles Beslutningstagning eller empowerment, og anlagger
sdledes forst og fremmest en teoretisk og konceptuel tilgang til inddragelse. Jf. kritikken
i de ovenfornzvnte kontekstfokuserede studier af inddragelse, beskaftiger studierne pa
hjerteomradet sig sdledes ikke med patientinddragelse som noget, der formes i- og af den
praksis, det er en del af. Som vi sa hos bl.a. Holen (2011), Hansen (2021) og Thuesen
(2013) er interaktionerne et vasentligt sted at kigge hen, som det sted inddragelse enten
finder sted, ikke finder sted, eller finder bestemte former, som kan afvige betragteligt fra
de teoretiske og konceptuelle modeller. Men som navnt tilbyder studierne pa hjerteom-
radet enten kun et begraenset eller slet intet indblik i dialogerne mellem patienter og sund-
hedsprofessionelle.

Endelig kan det navnes, at selvom flere undersoger patienter over tid, sxtter ingen af
studierne fokus pd patienternes forlob gennem rehabiliteringens forskellige aktiviteter —
studierne beskaftiger enten med forskellige delindsatser (treeningsindsatsen eller patient-
uddannelse isoleret), eller prioriterer at dokumentere mangfoldigheder og faellestrak i pa-
tienternes perspektiver, men der szttes ikke fokus pa sammenhzenge i det enkelte pati-
entforlob.
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Afslutning

Jeg lagde i begyndelsen af dette kapitel ud med @rindet om at identificerer og udforske
antagelser i litteraturen. Dette er dels gjort gennem fremstillingen af spaendinger i relation
til forskellige forstaelser af- eller former for inddragelse, som konstruerer patienten i for-
skellige roller — her peger policy-forskningen og praksisforskningen pa forskellige sam-
eksisterende fortolkninger af- og forventninger til patienten. Her har jeg peget p4, at for-
skellige forstaelser af inddragelse og de varierende konstruktioner af patienten, synes at
indeholde forskellige idéer om, hvad patienter skal bidrage med i en inddragelsesproces.
Dette rackker videre ind i diskussioner omkring “’patientperspektivet”. Her er der peget
pa forskellige, og ofte uadresserede, forstdelser af, hvad det er for en viden, betegnelsen
dxkker over — sundhedsfaglig viden om sygdom, forskellige behandlingsmuligheder og
lignende, eller viden om sygdoms indvirken i hverdagslivet.

En anden diskussion er den empiriske forsknings papegning af, at det ikke nedvendigvis
giver mening at adskille og opdele viden i et hhv. sundhedsfagligt og hverdagsligt do-
mane, som tilherer hhv. sundhedsprofessionelle og patienter, idet begge anvender disse
typer viden i dialoger i praksis.

Endelig har jeg adresseret diskussionen om, hvorvidt der meningsfuldt kan tales om pa-
tientens “eget” perspektiv, hvor der peges p4, at patienters perspektiver prages af den
institutionelle kontekst og pa sociale og relationelle dynamikker, som har betydning for
hvad patienter bringer ind 1 samtaler med sundhedsprofessionelle. Idéen om patientper-
spektiver som uafhaengige problematiseres saledes.

I relation til dette har jeg peget pd, at det meste af forskningen pa hjerteomradet netop
synes at beskaftige sig med hjertepatienternes perspektiver som et eget, uathangigt pet-
spektiv, uden at der sattes fokus pa sociale og interaktionelle aspekter, eller hvordan de
sundhedsprofessionelle indgar i patienters mader at forstd sygdom og dens handtering.

Diskussionerne omkring, hvordan vi skal forsté patientperspektiver, er en del af baggrun-
den for nervaerende athandlings fokus pa patienters meningsskabelsesprocesser omkring
sygdom. Ved at sxtte fokus péd patienters meningsskabelse som et mere dynamisk begreb,
er det et xrinde i athandlingen at undersoge patientperspektiver pa en made, der bide
kan rumme subjektive og sociale, situerede aspekter, og samtidig undgd de a priori af-
gransninger, som konnoterer “patientperspektivet” som fx en hverdagsligviden eller
sundhedsfaglig legekspertviden. Ambitionen er samtidig at undersoge patientperspekti-
ver og deres inddragelse pa mader, som kan begribe patientperspektiver som noget, der
p4 en side er subjektivt formet, men som ogsa formes af- og konstrueres i institutionelle
rammer.

Formalet med at undersoge patienters meningsskabelse er dog ikke at finde fallestrak i,
hvordan hjertepatienter (som kategori) skaber mening med og handtere sygdom, eller
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hvad der er deres typiske” udfordringer eller narrativer for den sags skyld. Idéen er ikke
at etablere (endnu en) reprasentation af hjertepatienters perspektiv eller demonstrere for-
skelligheden 1 deres oplevelser med- og handtering af sygdom. Idéen er snarere at un-
dersoge hvordan institutionen — her standardiserede hjerterchabiliteringsforlob — moder,
griber, inddrager og former patienters mader at skabe mening med sygdom. Bade sub-
jektive og institutionelle aspekter i meningsskabelse er siledes en pointe i nervarende
undersogelse.
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Kapitel 3: Metodologi

Med afhandlingens forskningsspergsmil og indledende kapitel har jeg tegnet en baggrund
for mit fokus pé patienters meningsskabelse omkring syedom. Med begrebet menings-
skabelse onsker jeg bdde at rette opmarksomhed mod de sociale processer, som patient-
perspektiver bliver til igennem — men ogsa at undgd a priori afgraensninger af hvad pati-
enters perspektiver indeholder, eller hvad patienter kan vide noget om, jf. diskussionen
om ekspertpatienter og patientviden som en viden, der afgrenser sig til et hverdagsligt
domaene.

Min forskningsinteresse centrerer sig omkring, hvordan meningsskabelse omkring syg-
dom folder sig ud og formes af bide deltagernes subjektive orienteringer og hverdagsliv
og af rehabiliteringsforlobets institutionelle kontekst. Sidstnzvnte omfatter athandlin-
gens fokus pa patientinddragelse og spergsmalet om, hvilken rolle patientinddragelse spil-
ler i forhold til patienters mader at skabe mening med sygdom. Jeg er saledes optaget af
meningsskabelse og den mdde, patientperspektiver formes i det dynamiske samspil mel-
lem 1) menneskers subjektive livssammenheenge samt hverdagslige orienteringer og 2) i
interaktioner med sundhedsprofessionelle samt i modet med institutionelle agendaer. Jeg
forstir pa denne méide meningsskabelse og dannelsen af patienters perspektiver som no-
get, der finder sted i forskellige kontekster, som er adskilt, men samtidig virker ind i hin-
anden.

I det folgende kapitel viser jeg, hvordan jeg, med afsxt i en overordnet socialkonstrukti-
vistisk ramme og inddragelse af forskellige etnografiske perspektiver, metodologisk gir
til undersogelsen. Indledningsvist introducerer jeg de grundleggende socialkonstruktivi-
stiske antagelser, projektet hviler pa, og herefter hvordan arbejdet med at producere em-
pirisk materiale konkret tager sig ud, sivel som hvordan etnografiske tilgange informerer
dette arbejde.

Det socialkonstruktivistiske afszet

Helt grundlaeggende i socialkonstruktivistiske rammesztninger af vidensproduktion stir,
at bade analysegenstanden og forskningens egen meningsproduktion defineres som flet-
tydig, kontekstathengig og forankret i social interaktion, hvilket har konkrete konsekven-
ser for bade de metodiske valg, som treffes, og for analyseprocessen (Jarvinen & Mik-
Meyer, 2005). Socialkonstruktivisme kan dérligt beskrives som en enkelt position eller
retning, men Rasborg (2007) udpeger en rxkke opfattelser som forskellige socialkon-
struktivismer (med forskellige betoninger) deler. Disse er 1) Anti-essentialisme: at der
ikke er nogen forudgiven essens eller natur, men at individ og samfund i stedet er pro-
dukter af sociale processer. 2) Anti-realisme: at viden og erkendelse altid er fortolkninger
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og ikke direkte afspejlinger af virkeligheden. 3) At viden er socialt og historisk kontingent,
og dermed ikke uforanderlig, universel eller almengyldig. 4) Sproget er en forudsatning
for tenkningen, og sproget og dets begreber er siledes bestemmende for, hvad vi er i
stand til at tenke, og 5) Sprogbrug opfattes som en social handling, hvor det at sige noget
bliver ensbetydende med at gore noget. 6) Et fokus pa interaktion og social praksis — det,
der foregir mellem mennesker — og et fokus pa dynamiske processer frem for statiske
strukturer (Rasborg, 2007).

For min tilgang til at undersoge patienters meningsskabelse (analysegenstanden) betyder
dette, at jeg ikke ser patientperspektiver som iboende eller ferdige perspektiver, men som
noget, der skabes eller produceres i interaktion. Det betyder ligeledes, at jeg ikke ser pa-
tienters perspektiver som noget, der nedvendigvis er stabilt, entydigt eller kohzrent —
men netop som noget foranderligt og dynamisk. Og det betyder, at jeg, frem for at satte
fokus pa patienters levede erfaring som et spergsmal, der vedrorer patienters autentiske
folelser og indre (som fx de mere fanomenologisk rettede studier pa hjerteomradet), er
mere optaget af meningsskabelsesprocesser, som de folder sig ud i sprog. Arindet er
sdledes ikke at komme taet pa patienters “indre” oplevelse, men i stedet at komme taet pa
de mdder, hvorpa undersogelsens deltagere taler om sygdom og om de (livs)sammen-
hange sygdom indgar i — m.a.o. talte mader at forsta og skabe mening med sygdom pa.
Teoretisk nermer jeg mig meningsskabelse med perspektiver fra Berger og Luckmanns
videnssociologi, narrativ teori og social sygdomsteori for at etablere en ramme, der kan
gribe bade subjektive og institutionelle formninger af patienternes perspektiver, hvilket
udfoldes nzrmere i athandlingens teorikapitel.

For min tilgang til at producere viden betyder det socialkonstruktivistiske afsat, at det
bliver en pramis, at forskning helt grundlaeggende ses som fortolkende aktivitet — dvs. at
forskeren altid er medproducerende, og analyseobjektet formes i modet med forskeren
(Jarvinen & Mik-Meyer, 2005). Socialkonstruktivisme er ofte blevet presenteret som et
opgor med- eller alternativ til de grundantagelser, der galder i det, der i forskellige frem-
stillinger betegnes som naturalisme, positivisme, og/eller realisme. Dette gaelder bl.a. an-
tagelsen om, at det er muligt for forskeren at atdaekke ”ren” viden, at forskeren kan ana-
lysere verden ”som den virkelig er” uden at ”forurene” sin analyse med egne forforstiel-
ser (Jarvinen & Mik-Meyer, 2005). Modsat er der i den socialkonstruktivistiske opfattelse
ingen umedieret adgang til virkeligheden/verden. I forskningen bliver det i forlengelse
en grundleggende premis, at empiriens “data” og “fakta” altid er resultater af fortolknin-
ger - dvs. konstruktioner. Det vil bla. sige, at fortolknings og analyseprocesser ikke er
noget, der begynder efter empiriproduktionens afslutning, men er en del af alle faser af
forskningsprocessen, dvs. ogsd under empiriproduktionen: ”we have to do something
with our sensory impressions if these are to be comprehensible and meaningful” (Alves-
son & Skoldberg, 2009, p. 1). Forskerens rolle og opgave med at producere viden bliver
som konsekvens radikalt anderledes end indenfor den positivistiske tradition, hvor data
ses som allerede eksisterende, og hvor forskerens opgave er at indsamle og systematisere
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dem (Alvesson & Skéldberg, 2009). I den socialkonstruktivistiske teenkning ses viden ikke
som neutral eller objektiv i gaengs forstand — heller ikke videnskabelig viden. Viden er
altid kontekstafhangig og kan ikke adskilles fra det subjekt som ved noget. Dette behover
dog ikke at vaere ensbetydende med den “anything goes” position, som de radikale rela-
tivistiske positioner undertiden er blevet kritiseret for. I forhold til dette sporgsmal (hvor-
dan vi opnar gyldig viden) introducerer Haraway (1988) et andet objektivitetsbegreb, hvor
objektivitet i stedet opnas ved at situere viden. Haraway kritiserer den forestilling om
objektivitet, hvor viden afkobles subjektet - det hun kalder ”gudetricket”, hvor alting kan
ses intetsteds fra. I stedet insisterer Haraway p4, at viden er kropsliggjort og partiel — vi
ser altid et sted fra, og objektivitet kommer i stedet til at handle om at synliggere og
reflektere over sin egen rolle i vidensproduktionen. Dette indebaerer ligeledes, at forske-
ren kan stilles til ansvar for den viden der produceres, ved at der skabes transparens og
mulighed for at forholde sig til, hvordan viden er produceret:

[...] objectivity turns out to be about particular and specific embodiment and definitely

not about the false vision promising transcendence of all limits and responsibility. [...]

this [...] is an argument for situated and embodied knowledges and an argument against

various forms of unlocatable, and so itresponsible, knowledge claims. Irresponsible means
unable to be called into account. (Haraway, 1988, p. 583)

Det handler siledes om, at forskeren tydeliggor sin egen position og involvering i forsk-
ningsprocessen, og at vidensproduktionen og dens forudsatninger gores transparente

hele vejen gennem processen.

I dette kapitel om afthandlingens metodologi redegor og reflekterer jeg over min vej til
viden gennem projektet, der tilrettelegges som et etnografisk studie, der genererer empi-
risk materiale fra feltobservationer, gentagne dbne interview og dokumenter. Kapitlets
omdrejningspunkt er empitiproduktionen, mens de efterfolgende kapitler centrerer sig
om athandlingens teoretiske ramme og analysestrategi og proces, men det er vesentligt
at rette opmarksomheden pa det forhold, at etnografisk feltarbejde grundleggende er
vanskeligt at adskille i blokke af produktion, bearbejdning, fortolkning, teoti og analyse,
da disse processer sker sidelobende og fletter sig sammen 1 den konkrete forskningspro-
ces.

Jeg begynder med hvordan den konkrete empiriproduktion er tilrettelagt og udformet,
efterfulgt af de etnografiske inspirationer, som har informeret feltarbejdet, samt mine
refleksioner og opmarksomheder undervejs i arbejdet med at producere empiri.
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Tilretteleggelse og design: projektets tilblivelse og de
indledende refleksioner

Projektet bliver til i et samarbejde mellem Region Sjxlland og Roskilde Universitet, som
1 en overordnet rammesxtning af projektet setter fokus pa “inddragelse af patienter i
egne rehabiliteringsforlob” og pd at skabe viden, som kan understotte udviklingen af
hjerterehabiliteringsindsatsen med afszt 1 nogle af de problematikker, som jeg har skitse-
ret i athandlingens indledende kapitel, bl.a. den manglende effekt af hjerterehabilitering
grundet patienternes vanskeligheder med vedligeholdelse af livsstilsendringer og den
manglende viden om patienters perspektiver.

Jeg kommer ind i undersogelsen med interessen for patienternes perspektiver pa sygdom
og livsstilendringer, og ”hvad der sker med patienten” gennem et rehabiliteringsforlob.
Interessen for projektet opstir bade ud af, at jeg har et familiemedlem, som et par ar
forinden har varet ramt af hjertesygdom, og som fravelger hjerterehabilitering, fordi det
er for svaert at passe forlobet ind i den konkrete dagligdag, men ogsd ud af en gryende
teoretisk interesse for det narrative omréide, som jeg ser som en interessant made at be-
skaftige sig med patienters perspektiver pa. Med dette afsxt var refleksionerne omkring
undersogelsens design, at det dels skulle kunne give indsigt i betydningen af at blive hjer-
tesyg for den enkelte deltager, samt deltagernes perspektiver pd forlobet med hjertesyg-
dom, og dels skabe viden om patienternes deltagelse og inddragelse i rehabiliteringsfor-
lobet. Saledes skulle undersogelsen designes, sa den kunne give indsigt i deltagernes kon-
krete moder med rehabiliteringsindsatsen og dialogerne med de sundhedsprofessionelle,
for derved at kunne sige noget om, hvordan patienternes perspektiver modes og inddra-
ges 1 konteksten af rehabiliteringsindsatsen.

Pa tidspunktet for udformningen af undersogelsesdesignet er mit kendskab til bade hjer-
tesygdom, hjerterchabilitering (og i ovrigt sygehusvaesenet som sadan), og patientinddra-
gelse forholdsvist begraenset. Designet er sdledes ikke som sddan et produkt af athand-
lingens indledende kapitlers refleksioner over patientinddragelse, patientperspektiver og
patientviden. Men jeg var som sagt interesseret i at forsta hjertesygdom fra hjertepatien-
ternes perspektiver, i at £ viden om, hvad der var vigtigt for dem, bade som en selvstan-
dig interesse, men ogsa for at kunne skabe viden om, hvordan dette *vigtige’ blev (eller
evt. ikke blev) en del af forlebet pa hospitalet, og hvad de tog med tilbage” fra forlobet
efterfolgende.

Undersogelsen udformes i forlengelse af disse interesser som et etnografisk studie, base-
ret pé et lengerevarende feltarbejde, der bestédr af deltagerobservation og abne interview.
Empiriproduktionen tilrettelegges som en proces, der folger den enkelte patient, dels
gennem gentagne interview, der foretages tre gange over en periode pd et ar, og dels ved
at folge med deltagerne til aktiviteterne i deres rehabiliteringsforlob pé sygehuset.
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Konkret forlober empiriproduktionen siledes, at forste interview ligger efter den enkelte
deltagers udskrivelse forinden pabegyndelsen af rehabiliteringsforlobet, relativt kort tid
efter deltagernes hjerteepisode og behandling. Herefter folger jeg deltagerne til de for-
skellige aktiviteter i rehabiliteringsindsatsen, som bestir af patientundervisning, fysisk
trening og individuelle konsultationer med forskellige sundhedsprofessionelle. Delta-
gerne interviewes anden gang ca. to uger efter rehabiliteringsindsatsens afslutning, og
tredje gang efter ca. et ar*.

Empiriproduktionen starter dog ikke med patientinterviewene men med et pilotstudie,
hvor jeg opholder mig pd sygehuset og introduceres til de forskellige aktiviteter i rehabi-
literingsindsatsen, hvor bestemte iagttagelser bliver betydningsfulde i den videre proces,
(hvilket jeg vender tilbage til). Som Emerson et al. (2020) skriver, er etnografisk feltar-
bejde netop en proces, hvor etnografens forstielse af felten og dets deltagere ikke er
noget, der sker pd én gang, men formes gradvist gennem feltarbejdet, og hele tiden bygger
videre pa forudgdende indsigter og forstielser. I nervaerende undersogelse er dette méske
tilfeldet endnu mere end normalt, idet mit feltarbejde ikke er foregaet i en kortere kon-
centreret periode, men folger patienternes forlob og tilrettelegges undervejs i lebende
kontakt med deltagerne, efterhinden som de modtager indkaldelser til de forskellige re-
habiliteringsaktiviteter. Feltarbejdet straekker sig, fra den forste kontakt med sygehuset og
pilotstudiet til det sidste interview er afsluttet, over en periode pa knap 2 ar -fra de indle-
dende moder med sygehuset i slutningen af maj 2015 til maj 2017, hvor jeg har det sidste
interview. Dette skyldes bl.a., at jeg folger deltagernes forlob forskudt, da deres forskellige
aftaler pa sygehuset ellers begynder at falde oveni hinanden.

Feltarbejdet strekker sig sdledes over en lengere periode, hvor der selvsagt ogsd foregar
meget andet, som har veret med til at forme min tenkning undervejs, herunder deltagelse
i kurser samt tolknings- og analyseworkshops, litteraturstudier og et feltarbejde i forbin-
delse med et andet projekt — Metodeudvikling med Patienten som Partner — hvor jeg
laver feltarbejde pd en anden hjerteafdeling i efteraret 2015. Det betyder samtidig ogsa,
at empiriproduktion, empiribearbejdning og udviklingen af den analytiske tilgang ikke har
aflost hinanden i en lineazrt ordnet proces, men pa mange mader har fundet sted bade
sidelobende og forskudt i takt med, at nye deltagere kommer ind 1 projektet, og med
mange bevagelser frem og tilbage mellem empiri, etnografiske tilgange og teori. Den
fremstillingsmeessige opdeling af empiriproduktion, teori, analyseproces osv. er saledes
p4 mange mader kunstig og vanskelig, men jeg vil lobende redegore for de begivenheder,
inspirationer, tenkninger og processer, som det empiriske materiale er produkt af.

47Ca.” fordi dette varierer alt efter, hvad der af forskellige arsager var muligt med hver enkelt
deltager.
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For jeg gar videre med beskrivelsen af den aktuelle rehabiliteringsindsats og refleksioner
omkring den konkrete empiriproduktion, skal vi forbi de etnografiske tilgange som har
informeret denne.

Etnografiske inspirationer

Igennem undersogelsen formes min tilgang og tenkning med inspirationer fra forskellige
etnografiske perspektiver hhv. Gubrium og Holsteins (2009) narrative etnografi, Dorothy
E. Smiths (2005) institutionelle etnografi og Matrcus (1995) multi-sitede etnografi. Nar
jeg betegner dem som “inspirationer”, er det for at indikere, at jeg ikke folger alle anvis-
ninger i disse etnografier strengt, men netop lader mig inspirere af nogle af idéerne og
tenkemdderne, mens andre ikke far betydning i projektet.

Jf. det ovenfor skrevne om etnografiske studier hvor feltarbejde, fortolkninger, bearbejd-
ning og analyse fletter sig sammen, er de tre tilgange ikke alene betydningsfulde i selve
empiriproduktionen, men har gjort sig geldende i forskningsprocessen som helhed og
strekker sig ind 1 afhandlingens analytiske kapitler. Som Smith skriver, er etnografier ikke
blot metode-strategier til undersagelse (Smith, 2005), men kan ses som mete overordnede
tilgange til at undersoge og tenke om et givent omrade, fx betegner Smith den instituti-
onelle etnografi som en sociologi, og ikke ”bare” en metode til at undersoge.

I nzervaerende athandling har de anvendte etnografiske perspektiver som sagt ogsd formet
det analytiske arbejde med empirien, og optrader og integreres pé forskellig vis i athand-
lingens teori- og analyse kapitler - bl.a. udger institutionel etnografi den analytiske ramme
i athandlingens artikel 1 kapitel 8, ligesom Gubrium og Holsteins narrative etnografi er en
del af den teoretisk analytiske ramme i athandlingens kapitel 9 og 10. I det folgende pra-
sentere jeg de tre etnografiske perspektiver mere overordnet, og efterfolgende hvordan
de har haft betydning i empiriproduktionen. Senere i afhandlingens teorikapitel og kapitel
om analysestrategi prasenterer jeg, hvordan de etnografiske inspirationer har formet det
analytiske arbejde og udformningen af athandlingens analyser.

Multisited Ethnography (Marcus, 1995) har veeret en tidlig inspiration, som blev formende
for undersogelsesdesignet: ”Multi-sited research is designed around chains, paths,
threads, conjunctions, or juxtapositions of locations in which the ethnographer estab-
lishes some form of literal, physical presence, with an explicit, posited logic of association
or connection among sites that in fact defines the argument of the ethnography” (Marcus
1995, 105). Her har Marcus begreb om tracking” stiet centralt, hvor idéen er, at forske-
ren i stedet for at foretage observationer knyttet til ’stedet’, som det traditionelt har veeret
praksis indenfor antropologien, i stedet folger ”objekter” gennem forskellige sites. Disse
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“objekter” kan vaere mennesker savel som ting, konflikter, men ogsa metaforer og for-
tellinger (Marcus, 1995). Herfra kommer idéen om at folge specifikke personer/patienter
gennem deres forlob, fremfor at opholde mig pa sygehuset i en bestemt periode.

Jeg folger dog patienterne pé et enkelt sygehus, og det kan maske diskuteres om feltar-
bejdet saledes kan kaldes egentligt multi-sited. Alligevel kan rehabiliteringens forskellige
rum og aktiviteter pa sin vis godt betragtes som forskellige ’sites™ jeg folger patienterne
gennem forskellige afdelinger og rum, hvori der foregir forskelligartede aktiviteter (pati-
entundervisningen, treening og individuelle konsultationer) med sundhedsprofessionelle
med varierende fagligheder, foci, funktioner og vidensomrader. P4 denne made kan re-
habiliteringsforlobet betragtes som et forlob, hvor deltagerne bevager sig i og mellem
forskellige sites, hvor de tillige er i forskellige positioner: nogle gange som “elever” i
“hjerteskolen”, andre gange ”patienter” til de individuelle konsultationer, eller ”delta-
gere” 1 trening. Selvom rehabiliteringsindsatsen siledes kan betragtes som bestiende af
forskellige sites, ma disse samtidig ogsd ses som mere forbundne, end det er tilfeldet i
Marcus (1995) fremstilling af Multi-sited etnografi, hvor han fremhaver, at det er etno-
grafen, der forbinder de forskellige sites. I nervarende undersogelse horer rehabiliterin-
gens aktiviteter, sundhedsprofessionelle og forskellige rum alle til den samme institution
og er en del af et institutionelt struktureret forlob. De ma i forlengelse betragtes som
allerede delvist forbundne.

I forhold til feltarbejdet og deltagelsen i indsatsens forskellige aktiviteter har idéen om
tracking veaeret frugtbar, idet den har varet med til at skaerpe opmearksomheden pa ven-
dinger, fortallinger og forstielser, som gik igen pa tvaers af aktiviteter og de forskellige
sites’ 1 forlobet. Et eksempel pa dette er fx fortellingen om “chokket ved at blive ramt
af hjertesygdom”, som findes bade i patientundervisningen og til de individuelle samtaler,
hvor den tages op af leger savel som fysioterapeuter, ja sidanset uanset fagprofessionel
baggrund, og pd den made kan ses som en fortzlling, der eksisterer i og pd tveers af for-
lobets aktiviteter og “’sites”. P4 den made har designet givet mulighed for at folge tema-
tikker, som opstir, tages op og forandres pé tvars af tid og rum (Marcus, 1995).

En anden inspiration, som er betydningsfuld i nervarende athandling, er Smiths znstituti-
onelle etnografi (1IE). Smith presenterer som navnt IE som en tilgang, som pad en gang er
en “method of inquiry” gg en alternativ sociologi — alternativ til det, som Smith betegner
”mainstream sociology”, og som hun kritiserer for at vaere sociologi oz folk, der katego-
riserer og objektiverer mennesker ved at undersoge dem med udgangspunkt i “oppefra”
kategoriserende, teoretiske perspektiver, med henblik p4 at forklare deres adfaerd. Herved
tilsidesaetter den konventionelle sociologi, ifelge Smith, menneskers egne erfaringer og
viden. I modsaztning hertil er en grundleggende ambition i IE at skabe en sociologi for
mennesker, hvor malet ikke er at forklare adfaerd ud fra teoretiske sociologiske koncepter,
men at producere viden, der kan synliggere, hvordan menneskers erfaringer og proble-
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mer er forbundet med- og produceret af ekstra eller translokale organiseringer og sty-
ringsrelationer (ruling relations), som ofte er uden for de involverede menneskers synsfelt
eller bevidsthed. Siledes er ambitionen at udvide menneskers viden om forhold, der er
med til at skabe deres erfaringer eller problemer, ved at synliggore aspekter som ellers er
uden for synsvidde fra de positioner, de undersogte subjekter star i. En grundleggende
idéi1E er at skabe: a point of entry into discovering the social that does not subordinate
the knowing subject to objectified forms of knowledge of society or political economy.”

(Smith, 2005, p. 10).

Pa baggrund af kritikken af konventionel sociologi, som ifelge Smith clamps a concep-
tual framework over any inquiry; such a framework determines how the actual will be
attended to, dominating and constraining selection and interpretation [...]”. (Smith, 2005,
p- 50), bliver det en grundleggende idé i IE, at forskning skal tage afsat 1 ’the local actu-
alities of the everyday world, with the concerns and perspectives of people located dis-
tinctively in the institutional process” (Smith, 2005, p. 34). Dette betyder bl.a., at dben
eksplorativ udforskning stir centralt, hvor forskningen ikke har afsat i teoretiske hypo-
teser eller koncepter. Ifelge Smith vil det med en institutionel etnografisk tilgang ofte
vaere svart for forskeren at fremlaegge de specifikke forskningsparametre a priori. I stedet
skriver hun:

From the beginning stages of inquiry, lines of further research emerge that are articulated
to the first as research uncovers the social relations implicated in the local organization of
the everyday. [...] Yet the direction of inquiry is by no means random. Each next step
builds from what has been discovered and invades more extended dimension of the insti-
tutional regimes. (Smith, 2005, p. 35)

At undersogelsen er “open-ended”, eksplorativ og ikke har afsaet i teori eller teoretiske
koncepter, er dog ikke ensbetydende med, at forskningen er teorilos, at forskeren kan
undgd antagelser, eller at man undlader at introducere koncepter i analysen af empiri, men
det indebzrer, ifolge Smith, en forpligtelse til hele tiden at forholde sig til- og lere af ”the
actualities as they are experienced and spoken and written by those actively involved in
them [...]” (Smith, 2005, p. 50). Snarere end at afskrive teori opfordrer Smith til ikke at
tage abstrakte teoretiske koncepter for givne, men hele tiden at eksplicitere dem, synlig-
gore og forholde dem til det konkrete, den sociale aktualitet — faktiske mennesker og
handlinger — som etnografen er engageret med: ’there is a commitment to the actual
rather than the conceptual” (Smith, 2005, p. 57).

I afthandlingens indledende kapitel har jeg peget pé et grundleggende @rinde, som er at
undersoge, hvordan institutionen meder, inddrager, former patienters méder at skabe
mening. Her skylder afhandlingen en af sine grundleggende idéer til institutionel etno-
grafi, nemlig idéen om at undersoge det sociale, institutionen, gennem subjektive indivi-
ders konkrete forlob, eller som Smith formulerer det: at undersoge institutionelle funkti-
oner (som fx sundhedsydelser) fra de menneskers standpunkter, som pa den ene eller
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anden made er involveret i dem. I IE er formalet at undersoge des sociale i konkrete men-
neskers liv og handlinger, og for Smith er det centralt, at det sociale ikke undersoges med
henvisning til abstrakte kategorier som ”’sociale strukturer”, “normer”, ”systemer” eller
“kapitaler” (Smith, 2005). I stedet peger hun pa det sociale som et sporgsmal om, hvordan
menneskers aktiviteter (herunder tale) og praksisser er koordineret. Herved er individer
og deres handlinger altid konkret til stede i forskningen: “Individuals are there; they are
in their bodies; they are active; and what they’re doing is coordinated with the doings of
others” (Smith, 2005, p. 59), og selvom det er det sociale, som er undersagelsens genstand
i institutionel etnografi, abstraherer eller fjerner forskningen sig ikke fra subjekterne/in-
dividerne og deres handlinger: ”The focus of research is never the individual, but the
individual does not disappear; indeed, she or he is an essential presence. Her or his do-
ings, however, are to be taken up relationally” (Smith, 2005, p. 59).

Hvordan kan meningsskabelse forstds i rammen af institutionel etnografi? Nér Smith
fremhaver det sociale som et sporgsmal om, hvordan menneskers handlinger og aktivi-
teter, ”people’s doings” koordineres, er det vasentligt at holde sig for oje, at Smith ikke
ser handlinger, som noget, der er ontologisk forskelligt fra idéer, tanker, mening osv.
Ifolge Smith skal bevidsthed og subjektivitet ikke ses som noget, der er udenfor tid og
sted. Bevidsthed og subjektivitet er altid impliceret i menneskers handlinger. Tanker,
idéer, mening er noget, der finder sted, noget som “’sker”. Sprog, tale og dialog bliver
siledes med IE et vasentligt omride at dedikere opmarksomhed, idet mening sker”,
eller finder sted i tale, og sproget er det medium gennem hvilket subjektivitet og be-
vidsthed koordineres (Smith, 2005). Herved begribes mening ikke som noget, der er skjult
inde i hovedet p4 individer, men som noget der ”’sker” i menneskers tale og kan under-
soges der.

Ud over Marcus og Smiths etnografiske tilgange har ogsa Gubrium og Holsteins narrative
etnografi vaeret en vesentlig inspiration 1 bade interviewtilgang og feltarbejdet pa sygehuset.
Gubrium og Holstein beskriver deres narrative etnograti, som ”det etnografiske studie af
fortellinger”, og som en tilgang, der adskiller sig fra andre narrativer retninger ved at
dedikere opmarksomhed til bade fortzllingers indhold, men sarligt til de interaktionelle
og situationelle omstandigheder for fortallingers tilblivelse. De konceptualiserer narrati-
ver som béde sociale produkter, men ogsa som sociale handlinger: at fortxlle er en socialt
situeret praksis, der formes af specifikke interaktionelle, situationelle og institutionelle
kontekster, og af den “narrative anledning”, som fortallinger opstir af (Gubrium & Hol-
stein, 2009). Gubrium og Holstein bruger termen “narrative reality” eller narrativ virke-
lighed til at signalere, at det at fortalle er en socialt situeret praksis, og for at indikere at:
”contexts in which stories are told are as much a part of their reality as the texts themsel-
ves” (Gubrium & Holstein, 2009, p. 2). Dette betyder bl.a. at den narrative etnografi, som
Gubrium og Holstein fremlegger, dels retter sig mod narrativer i— men ogsd udenfor
sammenhangen af formelle interview, og de betoner processen med at undersoge narra-
tiver gennem feltobservationer: Narrativer finder ikke kun sted i interviewsituationer,
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men er en del af hverdagslivet, og undersoges narrativer i interviewmateriale alene, opnas
kun begrenset adgang til narrativ produktion (Gubrium & Holstein, 2009). Idet bade det
som siges (indholdet) og fortxllingen som aktivitet ses som veasentlige i analysen af nar-
rativ virkelighed, bliver det vigtigt at dedikere opmarksomhed til, hvordan fortzllinger
formes i- og af deres kontekst: it is a method of procedure and analysis involving the
close scrutiny of circumstances, their actors, and actions in the process of formulating
and communicating accounts.” (Gubrium & Holstein, 2009, p. 22). Ifelge Gubrium og
Holstein er narrativer ikke noget, der opstar “indefra”, men heller ikke simple reproduk-
tioner af sociale verdener som subjekter automatisk overtager eller transmitterer. I stedet
ses det at fortalle som en aktivitet, hvor subjekter som fortxllere foretager et aktivt ar-
bejde i sammenfatningen af fortellinger: ”[...] artfully picking and choosing from what
is experientially available to articulate inner lives and social worlds.” (Gubrium & Hol-
stein, 2009, p. 30). Gubrium og Holstein beskriver endvidere fortellingers indhold som
elastisk, udtrukket og influeret af de kommunikative omstendigheder — og fortallingers
indhold kan i forlengelse forandres eller omformes fra sted til sted. Interview og feltob-
servationer kan siledes ses som forskellige narrative anledninger, som former de narrati-
ver som fortelles, forskelligt (Gubrium & Holstein, 2009).

Efter denne overordnede introduktion af de anvendte etnografiske perspektiver retter jeg
nu opmarksomheden mod den empiriproduktion, som ligger til grund for athandlingen.
Jeg vender tilbage til de etnografiske perspektiver undervejs, og hvordan de har vearet
med til at forme de tilgange og valg, som er truffet gennem feltarbejdet, herunder inter-

viewene.

Empiriproduktion

Empiriproduktionen bestir som nzvnt af bade deltagende observation og interview. I
det folgende vil jeg beskrive, hvordan det konkrete feltarbejde forleb, herunder adgang,
pilotstudie, rekruttering af deltagere, feltarbejdet pa sygehuset, interview, samt etiske re-
fleksioner forbundet med empiriproduktionen.

Forste kontakt og adgang

Kontakten til sygehuset er allerede etableret, for jeg kommer ind i projektet. Sygehuset et
valgt ud pa baggrund af visionen og malet om patientinddragelse. Min forste kontakt med
stedet foregdr som et mode med en lage, koordinerende sygeplejerske og en ph.d.-stude-
rende, der ligeledes er tilknyttet sygehuset som sygeplejerske, som bliver min reference-
gruppe i projektet, og som min kontakt til og aftaler med sygehuset foregir igennem. Til
dette mode presenterer jeg de indledende idéer med projektet, bla. at det er patientind-
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dragelse og patienternes perspektiver, der sxttes 1 fokus. Jeg oplever fra starten bade nys-
gerrighed og imedekommenhed i forhold til projektet, og selvom den kvalitative tilgang
er noget fremmed for legen (efter eget udsagn), oplevede jeg (i modsatning til hvad jeg
havde hort fra andre projekter) ikke at der var nogen skepsis eller modstand i forhold til
dette. Samtidig var det tydeligt at mearke, at vi var lidt forskelligt orienteret, bl.a. gor legen
meget ud af at fortalle mig om hjertets anatomi og hjertesygdom, hvilket fremgar af mine
noter fra modet:
Peter> forklare en masse, lidt teknisk, om forskellige slags hjertepatienter: stemi, non-
stemi, stabil agi-et-eller-andet. Hvad der sker i hjertet, nir man laver ballonudvidelser. Det
vitker ikke sa relevant for mig. Men det er selvfolgelig hans omrade og fokus. Hvad der
sker med hjerterne. Men nogle af de gange hvor han fortzller, undrer jeg mig over, at han

forklarer det sd meget. Mit projekt handler jo om patienterne. (Feltnoter, forste mode med
sygehuset).

Til forste mode var der mange sporgsmal fra referencegruppen omkring, hvilken slags
hjertepatienter, jeg ville inkludere 1 projektet, og hvornir i deres forlob de skulle rekrut-
teres. Selvom jeg forinden modet har last flere af Sundhedsstyrelsens dokumenter om
hjerterehabilitering, har jeg ikke et tilpas overblik over patientforlebene til at svare pa
dette — patienterne kommer ind i forlebet pa forskellig vis, nogle bare til undersogelse
for hjertesygdom, nogle akut, andre sub-akut, nogle sendes til andre hospitaler og kom-
mer ikke tilbage, og andre igen kommer til fra andre hospitaler. Mine tanker gir pa at
rekrutterer ud fra et variationsprincip — men hvad er egentlig de relevante parametre her?
Fx kunne maden patienterne kommer ind i forlobet teenkes at have betydning for deres
perspektiver og oplevelser med rehabiliteringsindsatsen. Vi beslutter at vente med at
treeffe beslutning ang. rekrutteringen til modet, og aftaler i stedet, at jeg starter op med et
pilotprojekt, sa jeg kan fa et mere konkret indblik i rehabiliteringsindsatsen, og jeg bliver
inviteret til at deltage 1 patientuddannelse, lege- og sygeplejerske og fysioterapeutsamta-
ler, treeningen i fysioterapien, samt vaere med en dag pd det medicinske kardiologiske
afsnit, hvor patienterne er indlagt for og efter behandling.

For jeg gar videre til beskrivelsen af pilotstudiet og de refleksioner, det gav anledning til,
vil jeg i det folgende beskrive, hvordan den konkrete rehabiliteringsindsats, hvor jeg fo-
retager mit feltarbejde, tegner sig.

Beskrivelse af rehabiliteringsindsatsen

I Danmark er der en national klinisk retningslinje for hjerterehabilitering, som indeholder
anbefalinger og retningslinjer for indsatsens indhold og evidensen for anbefalingerne.
Rehabiliteringsindsatsens specifikke indhold, hvordan den struktureres og organiseres, er

5 Alle navne er anonymiserede.
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dog op til de lokale sygehuse, hvor indsatsen foregir, og hvor der kan vere lokale for-
skelle. Mit feltarbejde foregar pa et enkelt sygehus i Region Sjzlland, og her far jeg indtryk
af, at der gores mere ud af den psykosociale indsats end andre steder. I det folgende vil
jeg beskrive den konkrete lokale indsats, som jeg folger patienterne 1.

Indsatsen bestédr af to sidelobende spor: et forlob pd kardiologisk afdeling, som bestir af
patientuddannelsen og 2 faste individuelle samtaler: en med sygeplejerske og en med lege.
Det andet spor er et forleb i fysioterapien pé reumatologisk afdeling, som indeholder indivi-
duelle samtaler med fysioterapeuter og det fysiske treeningsforleb. De to spor foregar
samtidig — nogle gange lidt forskudt, og patienterne starter typisk deres rehabiliterings-
forlob enten med en forundersogelse i fysioterapien, eller til patientuddannelsens forste
session. Nir patienterne har varet til forundersogelse i fysioterapien, kommer de pi et
treeningshold, og efter 8 uger afsluttes forlebet med en individuel samtale med en af de
fysioterapeuter, som har stiet for holdtraningen.

Nir patienterne er modt op til forste session 1 patientuddannelsen, bookes en individuel
samtale med sygeplejersken, som enten ligger mens patientuddannelsesforlobet stadig er
i gang eller efterfolgende. Herudover kan patienterne tilvalge en individuel samtale med
dizetist og psykolog efter behov. Nar patientuddannelsesforlobet og treeningsforlobet er
afsluttet, indkaldes patienterne til en afsluttende leegesamtale pa kardiologisk afdeling. Ef-
ter behov tilbydes patienterne ogsa en eller flere opfelgende legesamtaler.

Patientuddannelsen bestir af 4 sessioner: Forste session er et introduktionsmede, hvor
en lege underviser i hjertets anatomi og fysiologi, hvad iskaemisk hjertesygdom er, samt
de forskellige typer af behandling — medicinsk behandling, ballonudvidelse og bypass.
Herefter fortaller en sygeplejerske kort om de andre undervisningsgange og beskriver
rehabiliteringsforlebet som helhed. Anden session er diztistundervisningen, hvor der un-
dervises i hjertesund kost. Tredje session er undervisning ved psykolog i psykiske reakti-
oner pa hjertesygdom. Fjerde session er delt mellem en socialrddgiver, som fortaller om
regler, love og tilskud, og en leege, som fortaller om medicin og bivirkninger. Patienterne
er inddelt p4 faste hold, sa de folges ad gennem undervisningens 4 sessioner.

Undervisningen foregir i den kardiologiske afdelings konferencerum. For undervisnin-
gen sidder patienterne i afdelingens venteomride. Nér dagens underviser kommer, kaldes
de ind i konferencerummet og satter sig omkring et aflangt ovalt bord, som er dakket
op med en frugtskal, vand i1 kander og plastikglas. Nar alle har taget plads, rdbes patien-
terne op og krydses af pa en liste. Herefter gar undervisningen i gang, og den foregir som
et traditionelt power-point oplag. Patienterne opfordres her til at stille sporgsmal, hvis
de har nogle.

Undervisningssessionerne folger alle denne struktur, men er alligevel lidt forskellige. Til
de sessioner, som varetages af lager og sygeplejersker, udskiftes underviserne fra gang til
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gang, mens undervisningen i hjertesund kost varetages af de samme to diztister, og un-
dervisningen ved hhv. psykolog og socialridgiver varetages af samme underviser hver
gang. Til undervisningen med psykolog, diztist og socialradgiver er der mere dialog mel-
lem underviser og deltagere, og det er som regel ogsa forst til 2. undervisningssession,
diztistundervisningen, at der er en introduktionsrunde, hvor deltagerne praesenterer sig
selv for hinanden.

I lobet af undervisningen og de individuelle samtaler pd kardiologisk afdeling udleveres
forskellige skemaer til patienterne, som de skal udfylde. Der uddeles et skema til patient-
undervisningen, hvor patienterne skal skrive deres blodtryksmalinger, som skal tages med
til sygeplejerskesamtalen. Herudover udleveres et hjertekost- og livsstilsskema, hvor pa-
tienterne skal krydse af, hvad de spiser i lobet af en uge og hvor meget, hvilket efterfol-
gende regnes sammen til en score over, hvor hjertevenlig kosten er. Herudover krydses
ligeledes af, om patienten er ryger eller tidligere ryger, hvor ofte de dyrker motion 30 min
om dagen, hvor meget alkohol de drikker om ugen, samt om de indtager fiskeolie som
kosttilskud. Yderligere screenes patienterne for angst og depression gennem sporgeske-
maet "HADS”, som enten sendes til patienterne med posten eller udleveres til sygeple-
jerskesamtalen. Hvis patienterne viser tegn pd angst eller depression, indkaldes de til en
samtale med psykologen.

De individuelle konsultationer med hhv. sygeplejerske og lege er en fast del af forlobet
og foregar i nogle mindre rum pa kardiologisk afdeling, som alle er nummererede. Rum-
mene er indrettet med et skrivebord med en computer og en printer, et lille bord med et
par stole og nogle gange en briks, og en lille handvask. P4 vaggene henger plakater med
anatomiske illustrationer af hjertet, forstoppede kranspulsarer, bristede kranspulsirer og
lighende med smé beskrivende tekster. I nogle rum er der sma plastikmodeller af hjertet,
som kan skilles ad, si man kan se de forskellige dele af hjertet. Der er ogsd forskellige
pjecer til patienterne om hjerteforeningen, rygestop mm. Nir patienterne skal til indivi-
duelle samtaler, registrerer de deres ankomst i en skranke og opholder sig herefter i ven-
teomradet, indtil de kaldes ind af legen eller sygeplejersken.

Forud for hhv. lege og sygeplejerske samtale har patienterne fiet taget blodprover, og til
samtalerne gennemgds resultaterne for disse. Indholdet for samtalerne er beskrevet i
punktform i sygehusets lokale instrukser. Til sygeplejerskesamtalen: Sygdomsforleb, reflek-
tering af sygdomsforleb, symptomer, risikofaktorer og motivation, medicin og opfolg-
ning af behandling, depression, krise/angst/stress, psykosocialt, hjerteforeningen, udle-
vering af patientinformation og pjecer samt henvisning til relevante hjemmesider.

Til legesamtalen: Gennemgang af forleb, gennemgang af blodprever og plan for videre
optitrering, hvis mélet efter de geldende retningslinjer ikke er opnéet, resultat af blod-
tryksmaling samt hjerte- lungestetoskopi og stillingtagen til videre behandling, hvis malet
ikke er opndet, depressionsscore, endelig medicinafstemning, evt. henvisning til fase 111
forleb (rehabilitering 1 kommunalt reg;).
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Traningsforlebet varetages af fysioterapeuter og foregir pa den reumatologiske afde-
ling. Fotlobet bestar af en indledende individuel samtale/ forundersogelse med en fysioterapeut,
som har til formal af afklare patientens funktionsniveau, og placere patienten pa enten et
almindeligt hjertehold eller et skdnehold. Forinden denne samtale udfylder patienten et
Heart-Quality-of-Life (Heart-QoL) skema, hvor patienterne bedes om at svare pa sporgs-
mdl om, hvorvidt deres “hjerteproblem” har generet dem indenfor de sidste 4 uger.
Sporgsmilene relaterer sig bade til fysiske og psykiske gener og bestar bl.a. af spergsmal
som: Har det voldt dig problemer at gi op ad en bakke eller en trappe uden at stoppe?
Har du: folt dig nedtrykt? Folt dig frustreret? Folt dig bekymret? osv. Her kan patienterne
seette kryds ved hhv. nej, lidt, en del, meget.

Til forundersogelsen skal forskellige forhold afdakkes, herunder patientens ovrige diag-
noser eller skader af betydning for treening, patientens habituelle fysiske aktivitetsniveau,
helbredstilstand og fysiske formaen. Herudover sporges der ind til patientens forventnin-
ger til treeningen og til patientens egne mal for traeningen. I lobet af samtalen udleveres
ligeledes en hjertetraningsbog, som indeholder information om traening, beskrivelser af
forskellige ovelser og en treeningsdagbog, hvor patienten kan skrive sine treningsmil og
registrere sin traening i hverdagen. Herefter foretages en cykel-test, hvor patientens kon-
dition males ved brug af Borg-skalaen og ”snakke-testen”, hvor patienten laser op fra et
papir, mens fysioterapeuten holder gje med graden af forpustelse. Forundersogelsen af-
sluttes med, at fysioterapeuten viser patienten rundt i de forskellige traningslokaler, om-
kleedningsrummet, og ”snakke-omradet”, hvor patienterne kan tale sammen for og efter
treeningen uden at forstyrre personalet i receptionen.

Selve traningen foregar 2 gange om ugen 1 8 uger. Hver treningsgang bestir typisk af bade
konditionstrening og styrketraening. Fysioterapien bestdr af mange lokaler og gange, og
er et forholdsvist labyrintisk sted, hvor patienterne ofte har svert ved at finde rundt i
begyndelsen. Gangene bruges til tider i treeningen til forskellige konkurrencelege, fx sta-
fetlob. Der er er et cykeltraningslokale, hvor konditionscykler er placereti en cirkel rundt
om fysioterapeuternes to konditionscykler i midten. Bag ved fysioterapeuternes cykler er
en stor tavle, hvor fysioterapeuterne skriver forskellige ting op — fx intervallerne i inter-
valtreningen. Nogle gange anvendes ogsa sygehusets mange trapper i treningen.

Herudover er der et lokale med en masse forskellige traeningsmaskiner placeret rundt
omkring i lokalet. I lobet af treeningen i dette lokale gar patienterne pa en fastlagt rundtur
mellem maskinerne — fx 5 minutter pa gangbdndet, sd 5 minutter i ro-maskinen osv. Fy-
sioterapeuterne holder tiden og hjalper med at indstille maskinerne, nédr det volder pro-
blemer. Herudover er der en klassisk gymnastiksal med madrasser, yogamatter, ribber,
bolde og andre rekvisitter. Her er ligeledes et musikanleg, og salen bruges til gymnastik-
ovelser, forskellige lege og til opvarmning og “nedvarmning”, samt afslapningsevelser
ved treningens afslutning.
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Forlebet i fysioterapien indeholder desuden en undervisningsgang, hvor patienterne under-
vises 1 forskellige treningsformer og deres indvirkning pd kroppen. Fortlobet afsluttes
med en afsiuttende fysioterapentsamtale, hvor patienterne igen udfylder Heart-QoL, som sam-
menlignes med skemaet fra forundersogelsen, som udgangspunkt for samtalen. Her tales
om, hvordan det er giet med treeningen, om patientens mal er naet, og hvorvidt patienten
skal henvises til et videre treningsforlob i kommunalt regi. Til denne samtale fortages
endvidere endnu en cykeltest for at se udviklingen i patientens kondition fra starten af
treningsforlobet.

Pilotstudie

I forbindelse med pilotstudiet opholder jeg mig samlet pd sygehuset i 9 dage og er med
til de 4 undervisningssessioner i patientuddannelsen, 9 afsluttende legesamtaler, 2 syge-
plejerskesamtaler, 2 forundersogelser i fysioterapien. Herudover deltager jeg treningen
p4 et hjertehold og pa et skanehold, og folger en sygeplejerske gennem hendes dag pa
medicinsk kardiogisk afdeling.

Da jeg pabegynder feltarbejdet, er sygehuset pd mange mader en fremmed verden for
mig. Jeg har ingen udstrakt viden om sundhedsvaesenets organisering, eller hospitalets
traditioner — min forudgiende kontakt med hospitaler begraenser sig til nogle erfaringer
som parerende og nogle erindringer om ophold i skadestuens venteomride som barn.
Det er nyt for mig at betragte hospitalet som en arbejdsplads med praksisser og rutiner,
og jeg kan til at starte med ikke kende forskel pa de forskellige grupper af sundhedsper-
sonale — bortset fra fysioterapeuterne, som har blat toj pd. Her kommer bade pilotstudiet
og feltarbejdet pa Metodeudvikling med Patienten som Partner mig til gavn, og kompen-
serer en smule for min uvante gang pd hospitalet.

Jeg gir samtidig ogsd ind i feltarbejdet med nogle forestillinger om patientinddragelse,
som kommer fra mine indledende lesninger af litteraturen, bl.a. at patientinddragelse
handler om noget med at patienternes liv og hverdag skal indga i samtalerne, og min
forstielse er iser formet af modellen Falles Beslutningstagning pa dette tidspunkt, som
jeg har laest, er den mest udbredte i Danmark. Jeg er ligeledes bekendt med undersogelser,
der viser, at de sundhedsprofessionelle har forskellige forstdelser af inddragelse, og er
sdledes opmerksom p4, at de sundhedsprofessionelle muligvis ikke har helt samme méde
at varetage patientinddragelse pa. Men eftersom jeg har faet at vide at dette sygehus ar-
bejder med patientinddragelse, har jeg alligevel en forestilling om, at der har varet en eller
anden form for forudgiende implementeringsproces og nogle forstdelser af hvad pati-
entinddragelse gir ud pa, som er felles i en eller anden grad.

Flere af mine indledende forestillinger bliver udfordret, nogle allerede i forbindelse med
pilotprojektet og andre undervejs i feltarbejdet. Forste gang dette sker er under pilotpro-
jektet, da jeg sidder med til de afsluttende legesamtaler. Den aktuelle samtale foregar
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mellem legen og en 77-arig kvinde, som har fravalgt at deltage i treeningsforlobet. Hun
fortaeller, at hun ikke har deltaget, fordi hun ikke har haft overskud til det, efter at have
haft influenza. Hun vil gerne begynde i treningsforlobet, men ensker at vente en tid til
hun far det lidt bedre. Legen fortaller hende om traeningens vigtighed 1 forhold til fore-
byggelse af hjertesygdom, og om de forskellige muligheder, hun har (at starte i trenings-
forlobet pd sygehuset, eller i et traningsforlob i kommunalt regi). Kvinden vil helst del-
tage 1 treeningsforlobet pa sygehuset, men fastholder dog, at hun gerne vil vente.

Som sidan kan udvekslingen pd en maide ses som eksemplarisk for tilgangen i Felles
Beslutningstagning: patienten fortaller om sin situation (hun er ikke startet til trening
pga. influenza og manglende overskud), bliver informeret om sine muligheder (hun kan
starte til trening pa sygehuset eller i kommunen) og fortzller om sine praferencer (at ga
til treening pa sygehuset, men forst nar hun har det lidt bedre). Men da kvinden er géet,
snakker jeg lidt med leegen, som er bekendt med projektets fokus pa inddragelse:

Han taler om udfordringen med at fa hende til at komme til treening, ”Jeg gor meget ud

af at fortalle hende, hvor vigtigt motion er, men hun gor det alligevel ikke”. Han sporger

mig nermest ridvild: "Hvordan skal man inddrage én som hende?? Hun siger, at hun ikke

har overskud. Hvordan skal jeg overtale hende til at gore det, som er godt for hende??”
(Feltnoter Pilotstudie, Afsluttende Lagesamtaler).

Episoden bliver betydningstuld, fordi den bliver startskuddet til refleksioner omkring,
hvad jeg skal se som inddragelse, og hvordan jeg skal “observere” det i feltarbejdet. Det
bliver tydeligt med legens kommentar, at det ikke er Fzlles Beslutningstagningsmodellen,
som er udgangspunktet her. Jeg overvejer pa bagerund af episoden at @ndre i det empi-
riske design og lave en delundersogelse af de sundhedsprofessionelles forstaelser af ind-
dragelse, men synes alligevel det ligger for langt fra projektets egentlige fokus pa patien-
ternes oplevelser og perspektiver. Samtidig gor det socialkonstruktivistiske anti-essentia-
listiske afsxt og det begyndende bekendtskab med Dorothy E. Smiths institutionelle
etnografi, at det ikke ligger lige for at gore en sarlig definition af inddragelse til udgangs-
punkt. Ogsa lesningen af nogle af de tidligere beskrevne ph.d.-athandlinger — Holen 2011
og Thuesen 2013 - er med til at forme beslutningen om at ga til patientinddragelse pa en
anderledes made og uden alt for skarpe afgreensninger.

Min madde at gribe sporgsmilet om, hvordan patientinddragelse kan undersoges empirisk,
bliver med udgangspunkt i institutionel etnografi, hvor idéen om at ga eksplorativt til
varks og episoden med legen fir betydning. For med legens udsagn ovenfor gir det op
for mig, at jeg kommer til felten med en bestemt (teoretisk) forstaelse af inddragelse, som
ikke nedvendigvis harmonerer med de professionelles. Herved er jeg i gang med at holde
de sundhedsprofessionelles praksis op mod en pradefineret definition og model, som
risikerer at vaere helt eller delvist fremmed for de sundhedsprofessionelles egen forstielse
og praksis. I trdd med inspirationen fra institutionel etnografi, der som navnt afviser at
lade undersogelser tage udgangspunkt i teoretiske rammeszatninger, da dette tilsidesztter
subjekternes egen lokale aktualitet, deres overbevisninger, erfaringer, og viden om hvad
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de gor (Smith, 2005), forseger jeg at undga pa forhind at definere, hvad formalet med-
eller resultatet af inddragelse er (eller bor vare), som fx at mélet med inddragelse er, at
patienten aktivt traeffer beslutninger angdende sin behandling eller sit forleb. Smith frem-
heaever i stedet, at forskningen bor tage afsat i erfaringer eller problemer (concerns) hos
de mennesker, som studeres, og herved etablere et lokalt ”’stdsted”, hvorfra undersogel-
sen kan udfolde sig. I min sammenhang udgoer legens problemer” med at inddrage den
77-drige kvinde afswttet eller startpunktet for undersogelsen af patientinddragelse i reha-
biliteringsindsatsen.

Endvidere gir jeg til patientinddragelse med den institutionelle etnografis xrinde om at
konkretisere og synligeore subjekter og handlinger: inddragelse kan pa mange méder be-
tragtes som et abstrakt begreb, hvis indhold kan variere. Inddragelse kan ligeledes betrag-
tes som det Smith kalder ”an abstract nominalized form”, dvs. en substantivering hvor
noget grundleggende processuelt, som involverer handlende subjekter, (gennem sproget)
i stedet kommer til at fremstd som en entitet: ”Such terms |[...] seem simply referential,
denoting an entity of some kind” (Smith 2005, 133). Hun pointerer 1) at den praksis
sidanne ord refererer til, kan variere betydeligt fra kontekst til kontekst, 2) at sidanne
begreber, losrevet fra den kontekst hvori de bruges, skaber en abstraktion, hvor de sociale
relationer og den sociale organisering forsvinder ud af syne (Smith, 2005). Smith advo-
kerer i stedet for at undersogelsen rettes mod, hvad der i de konkrete aktiviteter gor be-
stemte ord (som fx patientinddragelse) til en del af deres beskrivelse, og hvilke sociale
relationer de afspejler (Smith, 2005). Her opfordrer Smith etnografen til at foretage den
omvendte proces af substantivering og genindsatte subjekter og handlinger, hvilket i
sammenhangen af min undersogelse betyder, at jeg begynder at se ”inddragelse” som et
”noget nogen inddrager nogen i”, og saledes bliver mit fokus i feltarbejdet rettet mod
“hvem der inddrager hvem i hvad” i rehabiliteringsindsatsens konkrete aktiviteter og in-
teraktioner.

Efter denne beskrivelse og refleksion over pilotstudiets betydning for min made at gribe
“patientinddragelse” an empirisk, vil jeg i det folgende gore rede for processen med at
rekruttere deltagere til projektet og for de udvealgelseskriterier, som blev gzldende.

Udvzlgelse og rekruttering af deltagere

Idet formalet med undersogelsen fra starten har varet at generere et dybdegiende og
nuanceret materiale, var det en grundleggende pramis, at projektet kun kunne inkludere
et begrenset antal deltagere. Konkret deltager 5 hjertepatienter i projektet, hvilket bety-
der, at projektet ikke gor krav pd reprasentativitet 1 traditionel forstand. Som berort i
athandlingens kapitel 2 er @rindet i athandlingen ikke at sige noget generelt om hjertepa-
tienters oplevelser, men snatrere at skabe indsigt i meningsskabelsesprocesser 1 modet
mellem det subjektive og det institutionelle. Hvad der bliver betydningsfuldt i konkrete
patienters meningsskabelsesprocesser, er vanskeligt at udpege pd forhand, hvilket heller
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ikke er @rindet her. Projektets fokus pd, hvordan hjertepatienter skaber mening med syg-
dom, kalder ikke i sig selv pa nogen afgrensning i forhold til udvalget af deltagere, da alle
mé formodes at skabe mening pa den ene eller den anden made. Det eneste egentlige
udvalgelseskriterie var, at deltagerne skulle deltage sige ja til at deltage i rehabiliteringsfor-
lobet, eller i det mindste noget af det. Der har ligeledes kun vaeret fa eksklusionskritetier,
som var, at deltagerne skulle vaere myndige og kunne tale nogenlunde dansk.

Samtidig gjorde jeg mig, i projektets tidlige faser og pa baggrund af de indledende moder
med sygehuset og pilotprojektet, forskellige overvejelser, som blev udgangspunkt for ud-
valgelsesstrategien, der som kort naevnt ovenfor blev foretaget pa baggrund af et variati-
onsprincip som blev valgt, dels pa baggrund af min indledende lesning om patienter med
iskaemisk hjertesygdom, og dels pd baggrund af forskellige observationer i pilotprojektet.
Jeg lzeste pa den ene side om, hvor alvorlig og livstruende hjertesygdom er, og at den for
mange kan have alvorlige invaliderende konsekvenser. P4 den anden side leste jeg om
patienter, som levede videre uden mén og endda oplevede bedre livskvalitet efter be-
handlingen af sygdommen. Det stod sdledes klart, at konsekvenserne af at fa hjertesyg-
dom ikke nedvendigvis var serlig entydige, og at det sandsynligvis ville veere meget for-
skelligt, hvordan den greb ind i menneskers liv. I forbindelse med mit pilotstudie var det
ligeledes et udsagn, jeg tit stodte pd hos de sundhedsprofessionelle, at ”hjertepatienter er
meget forskellige”. At forsege at indfange noget af denne forskellighed forekom saledes
oplagt. Herved blev sporgsmalet om udvzlgelse et sporgsmil om, hvilke parametre vari-
ationen skulle spande over.

I forhold til at lade variation og forskellighed komme frem i materialet, lod jeg dette vare
dels pd baggrund af hjertepatienternes livssituation samt relationelle og identitetsmassige
faktorer, dels pd baggrund af deres vej ind 1 rehabiliteringsforlobet. Her kan skelnes mel-
lem 3 typer af variationsparametre: Dels nogle 1) individuelle karakteristifa: alder, kon og
uddannelse. Dels nogle 2) livssituationelle karakteristika: samlevende/alene, tilknytning til
arbejdsmarkedet, og at inkludere deltagere biade med og uden andre sygdomme. Og en-
delig nogle 3) kriterier knyttet til forlobet: hvordan deltagerne er kommet ind i forlobet enten
akut eller planlagt, og hvilken behandling de har fiet foretaget — medicinsk, ballonudvi-
delse eller bypassoperation.

Parametrene er blevet til dels ud af nogle mere almene eller common-sense-pragede re-
fleksioner om, at forskellige identitetsmassige faktorer som alder, kon og uddannelse var
af betydning, og at tilknytningen til arbejdsmarkedet kunne have betydning for, hvordan
hjertesygdommen greb ind i hverdagslivet.

Parameteret om béde at inkludere alene-boende og samlevende opstod pa baggrund af
iagttagelser i pilotprojektet, hvor dette forekom betydningsfuldt — bl.a. oplevede jeg i
undervisningen, at der var nogle deltagere, som boede alene, som stod med nogle szrlige
problematikker i relation til angst og utryghed forbundet med hjertesygdommen bade i
forbindelse med udskrivelsen fra sygehuset efter en relativ kort indleggelsesperiode (ca.
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3 dage) og i forhold til frygten for en evt. ny blodprop ogsa pa lengere sigt - kan man fx
nd hen til telefonen?

Parameteret omkring béide at inkludere deltagere med og uden andre sygdomme opstod
med betragtningen om, at tilstedevarelsen af andre sygdomme kunne vare af betydning,
fx er diabetespatienten maske allerede 1 gang med at @ndre vaner i forhold til fx kost,
gigtpatienten ma ikke lengere tage sin smertestillende medicin, fordi den kollidere med
hjertemedicinen, og patienten, som har overlevet kraeft, har allerede erfaring med at for-
holde sig til det at have en livstruende sygdom, blot for at nevne nogle eksempler fra
pilotstudiet. Jeg har ikke haft nogen specifik strategi om at inkludere mennesker med
psykisk sygdom, men det har omvendt heller ikke varet et eksklusionskriterie.

Parameteret om variation 1 deltagernes indgang til forlebet si jeg ligeledes som vasentligt,
hvilket pilotstudiet ogsa indikerede. Her var det fremtraedende, at patienterne fortalte om
den dag, de opdagede deres hjertesygdom, og hvordan dette udspillede sig. Fortallingerne
opstod til tider pa eksplicit opfordring fra de sundhedsprofessionelle, andre gange mere
spontant. Ofte indeholdt fortzllingerne beskrivelser af folelser, fx fortalte en om frustra-
tionen over at fa sin (bypass)operation udskudt pga. at mere akutte tilfaelde kom ind,
andre fortalte om chokket ved hjertesymptomerne, om de forste tanker inden ambulan-
cen kom, om ikke at have tid til at vare syg, og en tredje om hvor ulykkelig hun blev, da
hun fik at vide, at det hun troede var en kold lungebetendelse, var en hjertesygdom. I
forlengelse af dette havde jeg en formodning om, at mdden patienterne kom ind i forle-
bet havde en betydning, og valgte siledes sondtingen akut/planiagt indgang til forlobet som
variationsparameter.

Noget andet jeg stodte pé 1 pilotstudiet var, at patienter med iskeemisk hjertesygdom pa
hospitalet groft inddeles i tre kategorier pa baggrund af deres behandling: medicinske
patienter, dem der har faet lavet ballonudvidelse (evt. fiet indsat stent), og bypass-opere-
rede. Til undervisningssessionerne begyndte nogle af underviserne med sporgsmilet
“hvilke sygdomme er til stede i dagr” eller med at deltagerne skulle rakke hdnden op ien
runde med “hvor mange har fiet bypassoperation/ballonudvidelse/medicinsk behand-
ling?”. Dette syntes at vare en kategorisering, patienterne ogsa selv overtog og brugte til
at definere graden af alvor i relation til deres sygdom. De medicinske patienter syntes at
blive opfattet som de mindst alvorlige tilfxlde, og de bypass-opererede, blev opfattet som
de alvorligste tilfelde — dem der var blevet ”sprattet op”, var “rigtig syge” eller som 14 i
den alvorlige ende”. Jeg horte fra sundhedsprofessionelle, at de medicinske patienter ofte
ikke opfattede sig selv som lige sa syge, eller som syge i det hele taget, og medte ogsa selv
medicinske patienter enkelte gange som gav udtryk for dette, og som talte om rehabilite-
ringsforlebet som en slags ekstra service eller luksus, som de grundleggende ikke beho-
vede. Dette sa jeg som en indikation pa, at behandlingen af sygdommen var betydnings-
fuld og kunne veare en vigtig ingrediens i meningsskabelse, og jeg onskede sdledes eksem-
pler pa patienter, der havde faet foretaget forskellige behandlinger.
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Det er ikke alle parametrene, som det lykkedes at realisere i den faktiske rekruttering, fx

lykkedes det ikke at rekruttere alene-boende deltagere, og ingen bypassopererede. Kun

en enkelt kvinde bliver en del af projektet, mens de resterende deltagere er mand. Para-

meteret omkring multimorbiditet lykkes, men viser sig retrospektivt alligevel lidt vanske-

ligt at definere pd forhdnd, fordi nogle sygdomme opdages undervejs — to af deltagerne

har andre kendte sygdomme, da de rekrutteres, men det ender med at kun én deltager har

hjertesygdom som eneste sygdom. I forhold til aldersspredning lykkedes det at fa en stor

variation, og der er bade deltagere i og udenfor arbejdsmarkedet. Det lykkedes at fi del-

tagere med forskellige uddannelsesbaggrunde og lengder, og endelig lykkedes det ogsd at

fa fat i forskellige eksempler pa patienternes indgange til forlobet.

Oversigt over deltagere

Navn¢ | Al- | Uddan- Samle- Arbejds- Andre Ind- Behand-
der | nelse vende markeds- | kendte gang ling
tilknyt- syg- til for-
ning domme lab
ved pro-
jektets
start
Anders | 43 | Cand.merc. | Kone Fangsels- Ingen Sub- Ballonud-
og Datter (9 ar) | betjent akut videlse
Fangsels-
betjentud-
dannelse
Bent 79 | Automeka- | Kone Pensionist | Cyster pa | Akut Ballonud-
niker nyre og le- videlse
ver. Kun
én nyre.
Ben-pro-
blemer.
Chri- 63 | Kontorud- | Mand Jobsegende | Ingen Akut Medi-
stine dannet Sen (20 ir) (boghol- cinsk be-
deri) handling
Dennis | 42 | Grund- Kareste Lagermed- | Ingen Plan- Ballonud-
skole Son fra tidli- | arbejder lagt videlse
gere  wmgte- ind-
skab (8 ar) oreb
Ejner 65 | Grund- Kone Fortidspen- | KOL Sub- Ballonud-
skole sionist akut videlse

¢ Alle navne er anonymiserede.
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Rekruttering og etik i relation til rekruttering af deltagere

Rekruttering af deltagere til undersogelsen er foregiet sidan, at jeg har udformet en folder
til hjertepatienter med en beskrivelse af projektet (Bilag 1). Folderen er blevet udleveret
til patienterne pa den medicinske kardiologiske afdeling af to sygeplejersker, hvor patien-
terne var indlagt efter indgreb. De to sygeplejersker” har ligeledes spurgt patienterne, om
de var interesserede i deltagelse, og om jeg matte kontakte dem — jeg mitte ikke selv
indlede kontakten til patienterne. Hvis patienterne giver tilsagn til, at jeg ma kontakte
dem, sender sygeplejerskerne deres oplysninger til mig, og jeg ringer dem op, fortzller
mere udfoldet om undersogelsen, og aftaler et tidspunkt for ferste interview, hvis de
onsker at deltage.

Det forhold, at de sundhedsprofessionelle pa sygehuset har vaeret involveret i rekrutte-
ringsprocessen, kan i en vis udstreekning ses som problematisk, fx peger Qye et al. (20106)
pd, at nar andre star for kontakten til deltagere, risikerer andre udvealgelseskriterier at
komme i spil, som forskeren i princippet er uvidende om, hvilket gar udover undersogel-
sens transparens, ligesom det kan ekskludere bestemte grupper, som af forskellige arsager
opfattes som irrelevante eller uegnede af de sundhedsprofessionelle. Herved er der risiko
for at bidrage til stigmatisering, eller at vigtige perspektiver ikke bliver en del af underso-
gelsen (Dye et al., 2016). Eftersom kontakten til mine deltagere er foregaet gennem de
sundhedsprofessionelle, er dette et forhold, som jeg ikke med sikkerhed kan sige mig fri
for. Jeg har dog i rekrutteringsprocessen varet i dialog med personalet og som navnt
ovenfor holdt indledende meder, hvor bla. udvalgelse var et tema — endda et tema som
jeg vil sige, at sundhedspersonalet var optagede af. Til de forste moder blev jeg som navnt
stillet sporgsmal om, hvilken type iskeemiske hjertepatienter jeg ville inkludere baseret pa
diagnose, forslag om at ckskludere patienter med multimorbiditet og lignende forslag,
som var rettet mod at isolerer faktorer, som kunne pavirke mine fund. Disse sporgsmal
har pa sin vis skabt et rum dels for udvikling, eksplicitering og forklaring min udvalgel-
sesstrategi og interessen for, hvordan forskellige forhold og livssituationer, som fx multi-
morbiditet, kunne have betydning for mdder at forstd og handtere hjertesygdom. Dialo-
gen omkring disse sporgsmal pad mange méder bidraget til mine refleksioner omkring
relevante udvalgelseskriterier, bl.a. har det skabt opmarksomhed pé nogle af de forlgbs-
orienterede kriterier — herunder patienters forskellige indgange til behandling, fx at nogle
kommer akut ind med ambulance, mens andres indgreb er planlagte, og at patienternes
forste erfaringer med hjertesygdom er vasentligt forskellige pd mader, som kan have be-
tydning for, hvordan der skabes mening med sygdom.

7 Den ene har jeg fulgt en dag i forbindelse med pilotprojektet, og hun er i forlengelse godt be-
kendt med min undersogelse.

71



Hvorvidt dialogerne om udvzlgelse har kunnet forebygge eller forhindre de ovenfor-
nevnte problematikker omkring in- og eksklusion, kan jeg ikke endeligt sige, men 1 hvert
fald har de sundhedsprofessionelle haft indsigt i min strategi og begrundelserne herfor.

Feltarbejdet pa sygehuset

Det etnografiske feltarbejde og det empiriske materiale, der kommer ud af det, afhenger
af de mader, jeg far adgang til at deltage og observerer i de situationer, som jeg bliver en
del af pd sygehuset, de relationer, jeg danner med de mennesker, som jeg undersoger, og
de positioner, jeg oplever fra — mine deltagelsespositioner, som vedrorer forskellige
aspekter af min tilstedevarelse i felten (Warming, 2005). Deltagelsespositioner, fordi del-
tagelse netop er en dynamisk storrelse, som athenger af den kontekst og de relationer,
man indgar i, og som yderligere ikke ensidigt er noget, der kan kontrolleres eller besluttes
af forsker pa forhind, idet de mennesker, som er en del af forlobet (patienter og sund-
hedsprofessionelle), ogsi forholder sig til mig og min tilstedevarelse (Ringer, 2013; Thot-
sen, 2022).

Mine deltagelses- og oplevelsespositioner vedrorer dels min konkrete fysiske tilstedevea-
relse, og maden, jeg har deltaget i indsatsens aktiviteter. For det andet min sociale place-
ring i rummet, herunder det forhold, at jeg er til stede 1 rummet som noget andet end
hjertepatient, parerende eller sundhedsprofessionel. For det tredje kommer jeg med en
forskningsinteresse og nogle etnografiske perspektiver, som er med at forme mine iagt-
tagelser og fir betydning for, hvad jeg legger marke til.

Etnografiske fokuseringer

Jeg har ovenfor beskrevet, hvordan de etnografiske perspektiver har formet mit fokus i
feltarbejdet, bide mere overordnet og i forhold til min tilgang til at undersoge inddragelse
empirisk. I forhold til min konkrete deltagelse i rehabiliteringsindsatsen har de etnografi-
ske perspektiver betydet et sxrligt fokus péd dialoger. Bide institutionel etnografi og nar-
rativ etnografi setter fokus pa sprog og pa det talte: institutionel etnografi pd sproget som
medie for koordination af handlinger, subjektivitet og bevidsthed, og narrativ etnografi
p4, hvordan narrativer opstar og udfolder sig i et interaktionelt samarbejde.

Med inspirationen fra narrativ etnografi har fortellinger og sarligt tilbagevendende for-
tellinger i indsatsen varet et opmarksomhedspunkt. Gubrium og Hostein fremhaver, at
et vigtigt fokus i narrativt etnografisk feltarbejde er at have opmarksomhed pa processu-
elle dimensioner og de forskellige omstendigheder, som er med til at forme det, der for-
teelles — altsd en opmearksomhed pa det som Gubrium og Holstein betegner ”kommuni-
kative kontekster” (Gubrium & Holstein, 2009, p. 17). Det vil bl.a. sige at opmarksom-
heden ikke kun rettes mod patientens fortellinger, men ogsi mod
rehabiliteringsindsatsen som narrativ omgivelse, der er med til at forme, hvad der fortzl-
les og hvordan. Dette fokus ger bla., at jeg fir oje pa de sundhedsprofessionelle som
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fortallere, og at hjertepatienterne i indsatsen ofte praesenteres for narrativer om de sund-
hedsprofessionelles erfaringer med andre hjertepatienter, og om hvad mange hjertepati-
enter typisk oplever — en iagttagelse som jeg tager videre med i athandlingens teorikapitel
og analyser.

Inspirationen fra IE har bidraget til en opmarksomhed i feltarbejdet pd, hvad der orga-
niserer og koordinerer interaktioner mellem sundhedsprofessionelle og patienter, og sat-
ligt hvordan tekster virker strukturerende for interaktioner og aktiviteter i indsatsen. Et
vaesentligt fokuspunkt 1 institutionel etnografi er, hvordan konkrete aktiviteter koordine-
res af ekstra- eller translokale organiseringer og styringsrelationer (ruling relations), som
fortrinsvist er tekstuelt medieret (se athandlingens artikel for en udfoldelse af dette). 1
rehabiliteringsindsatsen indgar, som beskrevet ovenfor, et vald af forskellige tekster, som
er med til at forme aktiviteter og interaktioner — nogle af disse er synlige for patienten (fx
skemaer, informationsmateriale, blodpreveresultater, undervisningsmateriale) og former
samtalerne mellem patienter og sundhedsprofessionelle pa forholdsvist dbenlyse mader.
Heart-QoL skemaet er et godt eksempel pa en tekst, der er med til at strukturere dialogen
mellem patient og fysioterapeut, idet skemaet og patientens svar tages op og indgir som
et aktivt element i samtalerne. Andre tekster er ikke synlige for patienterne, men er alli-
gevel med til at strukturere interaktionerne, fx de lokale instrukser og guidelines for ind-
satsen. Det kraever ikke deltagelse i mange af de individuelle rehabiliteringssamtaler pa
sygehuset, for man far oje pd, at mange af de samme emner (fx kost, motion, kolesteroltal
mm.) gir pa tvars af samtalerne, ligesom en sygeplejerske i forbindelse med pilotstudiet
forteller, at hun bruger den lokale instruks som en slags tjekliste over emner, hun skal
rundt om med patienten. Jeg bliver henvist til- og far forklaret, hvordan jeg finder de
aktuelle dokumenter af en af sygeplejerskerne — de er frit tilgzengelige i regionens doku-
mentportal, men man skal alligevel vide, hvor man skal satte kryds i systemet for at finde
dem. Dette fokus pa tekstuelle reguleringer af interaktioner mellem patienter og sund-
hedsprofessionelle bliver betydningsfuldt for udformningen af athandlingens artikel, som
saetter fokus pa disse tekstlige struktureringer af samtaler og aktiviteter, og hvordan dette
ogsa far betydning for patientinddragelse i rehabiliteringsindsatsen. Men tilbage til mine
deltagelsespositioner i feltarbejdet pa sygehuset.

Sociale deltagelsespositioner

Som jeg tidligere var inde pd, kommer jeg pda mange maéder til sygehuset som en “out-
sider”, uden noget omfattende kendskab til praksis pa et sygehus. Mit pilotstudie og det
egentlige feltarbejde, hvor jeg folger de fem deltagere, indeholder desuden vekslende del-
tagelsespositioner. Under pilotstudiet tilbringer jeg tiden ved siden af de respektive sund-
hedsprofessionelle — det er deres dag og arbejdsrutiner, som strukturerer mine bevagelser
rundt pd sygehuset. Jeg sidder ved siden af legen og ser den ene efter den anden patient
komme ind i rummet, stakken af grenne mapper, og frustrationen over alle de patienter,
som bliver forvandlet til mere travlhed senere, fordi de ikke blev “afsluttet’” sidan som
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det var meningen. Jeg folger sygeplejerskens pendlen mellem patienternes stuer, fra me-
dicinrum til computer, til ny stue, til koordineringsrum, morgenkonference osv. Jeg er
med til samtalerne med de indlagte patienter og besog pa stuerne for og efter indgreb.
Jeg horer om den ene og den anden patient, er med til treening og atklarende samtaler 1
fysioterapien, ser nar der bliver skrevet i journaler mellem samtaler osv. Jeg bider maerke
1 travlheden, og de mange afbrydelser, uforudsigeligheden og lebende omlegninger af
dagen, som synes at vare et vilkdr pa sygehuset. Jeg oplever det pa mange mader som en
taknemmelig opgave at folge de sundhedsprofessionelle — som udefrakommende kan jeg
sporge om meget, og ofte behover jeg slet ikke at sporge. Det virker, som om det er helt
naturligt for de sundhedsprofessionelle at forklare mig, hvad de gor eller ”hvad det var
for en type patient”, der lige var inde, og hvorfor det var vigtigt at forklare det ene eller
det andet for patienten.

Da jeg begynder pa det egentlige feltarbejde, oplever jeg mange af de samme situationer
som under pilotstudiet, men nu fra en ny oplevelsesposition (Warming, 2005) ”pa den
anden side af bordet”, ved siden af mine deltagere. Nir jeg moder deltagerne pa sygehu-
set, har vi allerede haft en leengere interviewsamtale i deres hjem, og jeg oplever, at jeg
nezsten bliver modt som en gammel bekendt. Netop det forhold, at jeg allerede har til-
bragt tid med deltagerne, inden de starter rehabiliteringsforlobet, (og maske 1 kraft af at
jeg ikke har en baggrund som sundhedsprofessionel) gor, at jeg oplever at vare positio-
neret, som en der “horer til deltagerne” og ikke til sygehuset. Jeg bliver tit introduceret
til andre i forlobet (sundhedsprofessionelle og patienter) af mine deltagere, bare som
“Nynne” der folger ”mig” og laver et projekt om hjerterchabilitering/hjertepatienter.
Jeg tilbringer tid med deltagerne til selve aktiviteterne, men ogséd i “mellemrummene” i
venteomrider, for og efter aktiviteterne, hvor jeg lytter til deres kommentarer og sporger
til deres oplevelse, og de ting der er sket/sagt til de forskellige aktiviteter.

Min deltagelses- og oplevelsesposition som “folgesvend” ser jeg som en lidt sarlig posi-
tion, hvor jeg oplever sammenhangen i deltagernes forlob pa en made, der ellers er re-
serveret til patienterne selv og de parerende. I rehabiliteringsindsatsen er det sjaldent, at
patienterne ser (og ses af) de samme professionelle mere end én gang (med udtagelse af
fysioterapeuterne pd traningsholdende), og jeg bliver pd denne made en slags “eneste
vidne” til deres samlede forleb. Projektets “tracking-design” skaber siledes en szrlig del-
tagelses- og oplevelsesposition (Warming, 2005), som er andetledes end i et traditionelt
antropologisk feltarbejde. Emerson et al. (2020) beskriver, at det er etnografens mal at
opni “medlemskab” ved at opholde sig i felten, som en mdde at fa indblik i, hvordan
mennesker oplever deres liv indefra, hvordan de varetager deres rutiner og aktiviteter,
samt at forsege at forstd ”from the perspective of the participant” (Emerson et al., 2020,
p. 14). Her anskuer jeg min forskerposition pa en anden made; for det forste fordi jeg
ikke ser ”medlemskab” som det, jeg efterstraeber i feltarbejdet. Idet jeg hverken er patient
eller sundhedsprofessionel, nér jeg i feltarbejdet ikke noget punkt, hvor jeg opnar egent-
ligt medlemskab. Yderligere kan det papeges, at de deltagere, jeg folger, heller ikke har
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nogle rutiner eller vaner i rehabiliteringsindsatsen eller nedvendigvis erfaringer med re-
habilitering. Selvom nogle af dem har flere erfaringer med hospitaler end jeg, er de mere
eller mindre lige sa nye” og pa sin vis “fremmede” i felten som jeg, maske endda mere,
idet jeg har deltaget i rehabiliteringsaktiviteterne flere gange, kan finde rundt pa afdelin-
gerne, har modt flere af de sundhedsprofessionelle for, osv.

For det andet, strcber jeg ikke efter at ”se fra patienternes perspektiv indefra” (Emerson
et al., 2020), men deler i stedet Warmings (2005) idé om positioneret oplevelse som et
alternativ til idéen om ’total indlevelse”, hvilket vil sige, at mit udsyn altid er formet af
min position i det sociale og fysiske rum. Her er en vasentlig forskel pa deltagerne i mit
projekt og jeg selv, at de er ramt af en livstruende sygdom, hvilket for flere er en omvalt-
ning i deres liv og hverdag, som de star midt i. Jeg deltager i indsatsen med en forsknings-
interesse, og de deltager i indsatsen med en kronisk livstruende sygdom. Vores forskellige
grund til at vare til stede 1 rehabiliteringsindsatsen udgor i forlengelse vidt forskellige
premisser for at opleve situationerne, og for hvad der fanger opmarksomheden 1 de si-
tuationer og interaktioner, vi bliver en del af. Dette forhold gor det vanskeligt for mig at
forstd mit perspektiv som sammenfaldende med deltagernes. Men jeg forstir det som et
perspektiv, der er txet pa dem i den forstand, at jeg har hort om deres liv, bekymringer,
oplevelse af sygdom, og de problemer hjertesygdommen introducerer i deres liv. Jeg har
allerede hort meget af det, de taler om med de professionelle — deres fortzllinger om
hjerteanfaldet, og hvordan de har haft det siden, at de allerede er startet pé trening, har
veret gennem et kreftforlob, har problemer med benene osv. Jeg er som nzvnt ovenfor
vidne til sasmmenhangen i deres forleb, og kan trekke linjer mellem det de har fortalt
mig om til interviewene og deres forlob pd sygehuset. Jeg ved fx, nir Christine taler om
sit aftreedelsesforlob fra arbejdet, sa er det ikke uden grund, men at hun forbinder dette
forlob med hjertesygdommen. Jeg ved, at Anders siger nej til en samtale med psykologen,
fordi han vil tale med en psykolog, som kender til problematikker i arbejdet som fang-
selsbetjent — at viden om dette omrade i hans perspektiv’” er mere betydningsfuld og at
han synes, at psykologen i rehabiliteringsindsatsen er meget fokuseret pa at tale om do-
den, osv. Jeg er sdledes tet pa patienterne og deres perspektiver i den forstand, at jeg har
en udstrakt viden om dem, men uden at dette skal forstis sddan, at mit perspektiv bliver
sammenfaldende med deltagernes — mit perspektiv er uundgdeligt mit eget.

Aktiviteternes forskellige deltagelsesmuligheder og feltnoter

Som jeg tidligere var inde pa, anser jeg forskning og empiriproduktionen som en fortol-
kende praksis. Erfaringer fra det observerede og beskrivelser heraf er altid produkter af
etnografens mader at opfatte, opmarksomhed og fortolkning af det observerede (Emer-
son et al.,, 2020). Det betyder ligeledes, at det at skrive feltnoter ikke er et sporgsmal om
passivt at kopiere “fakta” eller ”hvad der i virkeligheden skete” — at tage feltnoter er
nedvendigvis en praksis, hvor noget betones, mens andet marginaliseres (Emerson et al,,

2020).
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I feltarbejdet pa sygehuset har inspirationen fra institutionel- og narrativ etnografi betydet
et sxerligt fokus pa interaktioner, hvilket ogsd er kommet til udtryk ved, at jeg har haft
saerligt fokus pa det sagte, nar jeg skrev feltnoter:
Whereas traditional field-workers strive for rich portrayals of the field, which can then be
used to describe social settings, narrative ethnography is especially concerned with a set-
ting’s communicative activity. Consequently, the field-worker interested in narrative real-
ity aims to capture as much of the unfolding verbatim detail of interaction as possible.

This makes possible for the researcher to later provide in vivo illustrations of narrative
practice. (Gubrium & Holstein, 2009, p. 35)

Som navnt felger jeg med de fem personer til de aktiviteter, som de deltager i — rehabi-
literingsforlebets forskellige individuelle samtaler, patientundervisning og traning. Disse
aktiviteter har givet forskellige muligheder for deltagelse, eller deltagelse i forskellige gra-
der om man vil: I forbindelse med trening i fysioterapien har jeg deltaget aktivt i selve
treeningen med patienterne pa de hjerte-hold, som de var pa. Til undervisningssessionerne
har jeg ligeledes siddet rundt om bordet sammen med patienterne, som regel ved siden
af de deltagere, jeg fulgte, eller deres parorende. Til de individuelle moder mellem pati-
enter og sundhedsprofessionelle har jeg siddet med, men uden at deltage aktivt i samtaler,
altsd en mere passiv form for deltagelse — hvilket ikke skal forveksles med en neutral
position som “flue pd vaggen” (Emerson et al., 2020). Disse forskellige méder at deltage
har ligeledes givet forskellige muligheder for at skrive feltnoter.

Til patientundervisningen har jeg i begyndelsen min notesbog med og tager udforlige
noter, mens undervisningen foregar. Jeg har indledningsvist en forventning om, at pati-
entundervisningen vil veere et let eller naturligt sted at tage feltnoter, da det jo netop er
en undervisningssituation (og velkendt fra tiden som studerende), men det viser sig, at
blive netop den sammenhzxng, som jeg oplever som svearest at skrive feltnoter i. Dette
skyldes bl.a. de manglende introduktionsrunder, som ger, at jeg ikke kan prasentere pro-
jektet eller forklare min tilstedevarelse for de andre hjertepatienter, som deltager pa hol-
det, uden at afbryde undervisningssituationen — som navnt er det forst til diztistunder-
visningen der ligger som 2. eller 3. undervisningsgang, at jeg fir mulighed for dette. Det
gor bade, at jeg foler mig lidt etisk pa kant, fordi mange af de tilstedevarende ikke er
bekendte med, at de er en del af et forskningsprojekt (dog videregiver jeg ikke nogen
personhenforbare informationer, og registrerer deltagerne som fx ”P3 (M)”, "PA3 (K)”,
ud fra deres pladser omkring bordet og for at indikere, om de er patienter eller parorende,
mand eller kvinde). Herudover forseger jeg at fortelle om projektet til de tilstedevarende,
niér lejligheden byder sig i pauserne til intro-undervisningen.

Udover at jeg rent etisk oplever situationen som ukomfortabel, gor den manglende pra-
sentation ogsi, at jeg oplever min tilstedevarelse i rummet som lidt mystisk: dels er jeg
en del yngre end resten af deltagerne, men jeg er ogsd den eneste i rummet med notesbog
og kuglepen, og jeg oplever, at jeg skiller mig lidt for meget ud, nir jeg sidder og tager
noter som en anden studerende. Da jeg fortzxller om oplevelsen til en veninde, griner hun
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af mig og kalder mig en "hjertepatient-duks”, hvilket pa sin vis er en meget rammende
karikatur af, at jeg pa den ene side sidder med hjertepatienterne som modtager af undet-
visningen, men samtidig opferer mig pd en made, som ikke rigtig passer ind, og som
tilmed kan virke lidt fremmedgerende overfor resten af rummets deltagere. Emerson et
al. diskuterer forskellige hensyn i forhold til at skrive feltnoter abenlyst og opfordrer til
afvejning af disse, hvor det at tage noter abent bade kan sidestilles med at vare ztlig
omkring rollen som forsker, men ligeledes kan vare en forstyrrelse og en barriere for
kontakten til deltagerne (Emerson et al., 2020). Jeg stopper ikke med at tage noter i
undervisningssessionerne, men forseger at gore det mere diskret, ved at gore mere brug
at det Emerson et. al. (2020) kalder jotting notes”, og i stedet for notesbogen bliver det
til skriblerier pa de kopier af slides, som underviserne uddeler, hvor jeg isar tager noter
til de tidspunkter i undervisningen, hvor der foregar dialoger mellem underviseren og
deltagerne. Efterfolgende uddyber jeg disse mere udferligt i min notesbog, og for at fa
skrevet sd meget af det, der foregir, ned sa tidmaessigt tet pd som muligt (Emerson et al.,
2020), sxtter jeg mig ofte 1 en narliggende park og skriver efter patientundervisningen.
Det samme gezlder for traeningssessionerne, hvor jeg deltager i treeningsevelserne og sé-
ledes venter med at skrive oplevelserne ned til efter traeningen er ovre. Til treeningen far
jeg mulighed for at prasentere mig for holdet i forbindelse med, at deltagerne samles i
”snakkeomridet” inden treningen.

I forbindelse med de individuelle samtaler, som deltagerne er til med indsatsens forskel-
lige professionelle, @ndrer jeg praksis undervejs; 1 begyndelsen forsoger jeg, jf. Gubrium
og Holstein ovenfor, at nedskrive samtalerne sd ordret som muligt. Det gar dog op for
mig, at dette ikke efterlader mig meget rum til rent faktisk at observere, og at jeg gar glip
af en del, fordi jeg har for travlt med at skrive. Fx forteller Anders mig efter den indle-
dende fysioterapeutsamtale, at han blev meget anspandt og knytter henderne, da fysio-
terapeuten foreslar, at de skal sxtte et mal sammen, hvilket jeg ikke har bemarket i situ-
ationen. Herefter begynder jeg 1 stedet at optage samtalerne og nejes med at tage noter
til visuelle indtryk og kropssprog under samtalerne, som jeg efterfolgende skriver ind i de
transskriberede optagelser. Herudover skriver jeg feltnoter til samtaler, jeg har med del-
tagerne, undervejs, 1 venteomréder, og efter de forskellige aktiviteter, hvor jeg folges med
deltagerne til parkeringsplads, tog, osv. Her far jeg sarligt mulighed for at tale lidt ekstra
med Anders, fordi han tit tilbyder, at vi sxtter os og snakker sammen efter aktiviteterne,
og Bent (og hans kone Anne), der altid tilbyder mig et lift i bil.

Interview

Ud over feltarbejdet pa sygehuset bestdr empiriproduktionen ogsi af gentagne interview
med undersogelsens fem deltagere, som tidsmaessigt er fordelt over en periode pa om-
trent et ar. Det kvalitative interview er valgt som et led i empiriproduktionen med henblik
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p4 at skabe indsigt i de betydninger, det far for deltagerne at blive ramt af hjertesygdom,
deres perspektiver pa rehabiliteringsindsatsen og dens betydning.

I en socialkonstruktivistisk rammesztning begribes interviewet som en meningsskabende
praksis, der grundleggende ma ses som et samarbejde mellem interviewer og interview-
person. Det betyder bl.a. at bide interviewer og interviewperson ses som aktive medpro-
ducenter af den viden, som interviewet bringer frem. Interviewpersonen anses i denne
orientering ikke som en ”beholder for viden”, som forskeren med de rette teknikker kan
“udvinde”, i stedet ses interviewet som et socialt mede, hvor erfaring bliver fortolket og
mening bliver skabt, og hvor begge parter er aktive (Holstein & Gubrium, 1995; Jirvinen,
2005). P4 samme made anses det for grundleggende umuligt, hvad enten forskeren adres-
serer det eller ¢j, at gore interviewet frit for ’pavirkning” eller ”’bias”. Holstein og
Gubrium skriver: ”Bias is a meaningful concept only if the subject is seen to posses a
preformed, pure informational commodity that the interview process might somehow
contaminate.” (Holstein & Gubrium, 1995, p. 18). Det betyder ligeledes, at det ikke be-
tragtes som muligt for forskeren at satte sin egen forforstaelse 1 ’parentes”. Det empiri-
ske materiale er altid formet af det forskningsprojekt, som det frembringes i — af fortolk-
ninger og af teori, af interviewsituationen og af det gensidige forhold mellem subjekter
(interviewer og interviewperson) som begge forholder sig aktivt til hinanden (Fog, 1997;
Jarvinen, 2005).

Ifolge Holstein og Gubrium (1995) haenger begrebssattelsen af interviewet som aktivt og
tilgangen til interviewet som en meningsskabende praksis tet sammen med subjektfor-
stdelsen — her ses interviewpersonen ikke som et passivt subjekt, som er kilde til (allerede
ferdig) information, men som et subjekt bade for, under og efter interviewsituationen,
der allerede for deres indtraden i rollen som “respondenter” er i gang med at skabe me-
ning med erfaring. Interviewpersonen begribes sdledes som et subjekt med substantielt
repertoire af metoder til fortolkning savel som erfaringsmateriale (Holstein & Gubrium,

1995).

Holstein og Gubrium rammesztter interviewet som en kreativ aktivitet i den forstand, at
det er en aktivitet, der producerer mening, men samtidig er dette ikke ensbetydende med,
at den viden som bliver resultatet af et interview er frit opfundet” eller unikt i sin me-
ningsproduktion i absolut forstand. Ifelge Holstein og Gubrium starter meningsskabelse
ikke fra ”’scratch” i interviewsituationen: “Rather, interpretations orients to, and is con-
ditioned by, the substantive contingencies of interactions — the whats of everyday life”
(Holstein & Gubrium, 1995, p. 16). Mening er saledes hverken praedetermineret eller no-
get, der formuleres pé ny hele tiden, men i stedet noget, som trazkker ressourcer fra mere
eller mindre konstante lokale betingelser, herunder emner i interviewerens forsknings-
projekt, lokale méder at orientere sig i forhold til disse emner, sivel som biografiske de-
taljer mm. Interviewmateriale skal siledes ikke kun ses som refleksioner af individuel
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erfaring, men ogsa som udtryk for allerede eksisterende kulturelle diskurser (Holstein &
Gubrium, 1995; Jarvinen, 2005).

Interviewstrategi og styrende principper i interviewsamtalen

Jeg har tre interviewsamtaler med hver af de fem deltagere i projektet. Alle interviewene
foregar i deltagernes hjem. Forste interview ligger forlobsmeassigt for deltagerne pabe-
gynder den ambulante rehabilitering, andet interview tidsmassigt kort efter indsatsen og
det tredje et drs tid efter deltagernes hjerteepisode. Designmassigt kan dette maske op-
fattes som en struktur, der skal tilvejebringe viden om rehabiliteringsindsatsens effekt i
en slags for/efter sammenligning — men det er det ikke. Dels fordi deltagernes perspek-
tiver ikke kan ses som rene” eller “upavirkede” af de sundhedsprofessionelle og syge-
huset -heller ikke inden deres deltagelse 1 rehabiliteringsindsatsen. Pa det tidspunkt, hvor
jeg forste gang moder mine deltagere, har de allerede haft mange interaktioner med leger,
sygeplejersker og andre sundhedsprofessionelle, de har fulgt med pa en skerm under
kikkertundersogelsen/ballonudvidelsen, de er i rehabiliteringsfotlobets fase 1 (for udskri-
velsen) blevet informeret i store trek om, hvad hjertesygdom er, og hvad det skyldes, de
har allerede modtaget mange af de sundhedsmessige anbefalinger angiende livsstil, og
de har faet informationsmateriale med hjem fra sygehuset.

Samtidig bevirker designet, at der er forskellige forudsatninger for de tre interviewsitua-
tioner, som jeg indgar i med deltagerne. Dels er der det forhold, at forste interview ligger
forholdsvis kort tid efter deres hjerteepisode og udskrivelse, og for nogle af deltagerne
har dette varet en voldsom begivenhed, for andre en mindre — men uvanset md det ses
som et serligt (og potentielt sarbart) tidspunkt for en interviewsamtale. Yderligere kom-
mer jeg til forste interview som en ”fremmed”, hvilket ikke er tilfzeldet i pd samme made
til det andet interview, hvor jeg har tilbragt tid med deltagerne jeevnligt gennem en periode
pé 3-7 méneder (den tid jeg folger dem i rehabiliteringsindsatsen), mens jeg til interview
3 ikke har vaereti kontakt med dem i en leengere periode (pd 5-8 maneder). Der har sdledes
veret ret forskellige relationelle og situationelle betingelser for de tre interview. Ved siden
af disse forskelle har alle interviewene varet guidet af nogle strukturerende principper,
som jeg er giet til interviewsamtalen med.

Et af disse var at interviewformen skulle have samtalen som ideal (Fog, 1997). Med dette
mener jeg ikke, at jeg som siadan ser interviewet som en almindelig samtale, bl.a. har
interviewet har et bestemt formal og skal bruges til noget, ligesom der ikke samme vilkar
for gensidighed i en interviewsituation, som der er i en almindelig samtale — bl.a. er for-
ventninger til hvem der sporger, og hvem der fortaller, anderledes end i en almindelig
samtale, ligesom jeg gennem interviewet, og den tid jeg folger deltagerne, fir en masse
viden om deltagerne, mens de ikke ved ret meget om mig:

B: Og nu spurgte jeg dig forleden dag om- fordi, det kom ud af det der med, at du siger

’Hils hjemme’ ikk. Og sa siger jeg ’Ja i lige made’ ikk, og sa siger jeg, hvem skulle du hilse,

hvis ikke jeg ved noget? Men jeg synes bare ikke, at det er relevant at komme ind pa dig
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og din person. Fordi det ville jeg godt vide meget mere om, men jeg synes bare ikke, at
det har noget med sagen at gore. Altsd, men det er sidan set- det eneste jeg er mest inte-
resseret i, det er, hvad er det for et menneske, jeg sidder overfor ikk. Sa oh men jeg synes
ikke det er relevant i den forstand, at min nysgerrighed skal komme ind i det, som du er
blevet kastet ud i vel, sa derfor synes jeg, at vi skal springe det over (N: (latter)). Men det
var det eneste, havde jeg kunne bruge en 3-4 timer pd at sporge dig ud om dit liv ikk (N:
(latter)). Sidan (latter) na.

N: Ligesom jeg har gjort med dig. (Int. 2, Bent)

Nir jeg har haft samtalen som ideal betyder det, at jeg har tilstrabt samtalens spontanitet,
dvs. har forsegt at undga at fastlegge eller kontrollere interviewet for meget pa forhind
og under interviewprocessen (Fog, 1997). Det betyder samtidig, at tilgangen til at stille
sporgsmal ikke bygger pa forestillingen om, at hvis man stiller de rette sporgsmal pd rette
vis, vil interviewpersonen frembringe den enskede information (Holstein & Gubrium,

1995).

The active interview is not so much dictated by a predesigned set of specific questions as
it is loosely directed and constrained by the interviewer’s topical agenda, objectives, and
queries. The image is more of a storyteller on a rather slack interpretive tether to the
interviewer’s project, not a respondent tightly anchored to an interview schedule. (Hol-
stein & Gubrium, 1995, p. 29)

Nir jeg har onsket en lav grad af styring og strukturering af interviewet, har det bund 1
nogle overvejelser omkring, at jeg har ensket at fa indsigt 1 dét, deltagerne selv definerer
som vigtigt eller betydningsfuldt, hvilket ikke kan afgraenses eller vides pa forhind. I for-
leengelse har jeg tilstrabt dels at give deltagerne mere kontrol med samtalen gennem en
los strukturering (Corbin & Morse, 2003), dels ville jeg gerne undga at behandle dem pa
en de-kontekstualiserende/standardiseret made, som det strukturerede interview under-
tiden er blevet kritiseret for (Fog, 1997). Dette ogsid med det in mente, at jeg moder dem
pa et (i storre eller mindre grad) sarbart tidspunkt i deres liv, og derfor har haft fokus pa
at lytte og give plads til deres fortxllinger, snarere end at tage hensyn til et sammenligne-
lighedskriterium ved at stille samme sporgsmal til samtlige interviewpersoner.

Konkret har det udmentet sig ved, at jeg inden interviewets pabegyndelse har talt med
deltagerne om, at jeg er interesseret i netop deres oplevelser og perspektiver, og opfordret
dem til selv at tage emner op, som de ser som relevante og afbryde andre, hvis de finder
dem irrelevante. Som en indgang til samtalen starter jeg hvert interview med at sporge,
hvad der har optaget deltageren efter udskrivelsen (int.1) /i tiden efter rehabiliteringsfor-
lobet (int.2)/siden sidst (int.3). I samtalen og i min made at interviewe har fokus varet
pé at stille abne sporgsmadl, tilskynde til fortellinger i sporgemaden, og pa at ”folge inter-
viewpersonerne ad de spor” de selv bringer pa bane i samtalens forleb (Pederson, 2013;
Staunzs & Sendergaard, 2005). Dette ved at have opmearksomhed pd, hvad de virkede
optagede af at tale om, og sporge serligt ind til emner de selv tog op. Herudover har jeg
valgt ikke at tidsbegrense samtalerne pd forhdnd, og i stedet lade interviewet stoppe pa
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de tidspunkter, hvor det forekom naturligt i samtalens forlgb. Det korteste interview er
p4 halvanden time, mens det lengste er pa 3 timer og 15 min.

At interviewformen imiterer samtalen, er samtidig ikke ensbetydende med, at jeg gir in-
teressefrit, teorifrit eller tomhzandet til interviewet. Interviewet er pa flere mader en sarlig
situation med bestemte forventninger til, hvad der skal forega og hvordan, og et af de
forhold, som rammesztter interviewet allerede for diktafonen tendes og samtalen gar i
gang, et, at jeg har kontaktet deltagerne, fordi de er ramt af hjertesygdom og har sagt ja
til at deltage i et rehabiliteringsforlob - dette er siledes et allerede givent ”tema” eller
kontekst for interviewet, med en sarlig taleposition (som ramt af hjertesygdom), som
former hvad der bliver talt om til interviewet.

Herudover har jeg forberedt de tre interview pd forskellig vis: forinden forste interview har
jeg identificeret forskellige temaer eller ”sogeretninger” (Staunas & Sendergaard, 2005),
som var mine egne interesseomrider for interviewet. Disse var teoretisk informeret af
social sygdomsteori, som sxtter erfaringer med sygdom, symptomopmarksomhed og
personlige arsagsforklaringer centralt i meningsskabelse omkring sygdom (dette udfoldes
i athandlingens teorikapitel). Omriderne var deltagernes fortxlling om ”da de opdagede
hjertesygdommen”, deres fysiske oplevelse af symptomer, og deres tanker omkring drsa-
gen til hjertesygdommen, og deres forestillinger om, hvad sygdommen kunne fa af be-
tydning fremadrettet. Til andet interview var sogeretningerne deltagernes biografiske for-
tellinger, tilbageblik pa deres rehabiliteringsforleb og begivenheder heri. Det #redje inter-
view er foregdet som en slags opsamling og status pa, hvad der er sket med deltagerne
siden interview 2.

Transskribering af interview og samtaler

De 15 interview med projektets deltagere har jeg selv transskriberet, mens jeg har faet
hjzlp udefra til lydoptagelserne af individuelle konsultationer pa sygehuset. Jeg har valgt
at transskribere interviewene selv som et led i at opnd familiaritet med materialet, og i
forhold til lydoptagelserne af konsultationerne har jeg last transskriberingerne igennem,
mens jeg lyttede til optagelserne og skrevet mine feltnoter fra observationerne ind i ma-
terialet — igen for at opna en tilsvarende familiaritet med materialet og samtidig sikre mig
at ordlyd og uklarheder svarede til optagelserne. I transskriptionerne har jeg prioriteret
en gengivelse af det talte, si ordret som muligt, hvor jeg ikke redigerer lyde, afbrudte
setninger, og ofte rodede formuleringer, som kendetegner det talte sprog. Prisen for dette
er, at nogle vil finde citater og uddrag fra empirien mindre lesevenlige.

Herudover har det ogsa varet vigtigt ikke at redigere mig selv ud af dialogen. Som
Gubrium og Holstein peger pa, er det almindeligt at prasentere narrativer, som 7 [...]
unified productions, as single, coherent spates of talk produced by the informant. A con-
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cern for the interactional work involved would suggest that the give-and-take of the in-
terview process be included in data sets” (Gubrium & Holstein, 2009, p. 37). I en meto-
dologisk ramme, hvor narrativer begribes som fzllesproduktioner, bliver det saledes vz-
sentligt at synliggere og skabe transparens i forhold til, hvordan jeg selv bidrager i inter-
viewsamtalen, ogsa selvom dette ikke gores til genstand for analyse i athandlingen.

Etik
Forinden pabegyndelsen af feltarbejdet er projektet anmeldt til- og godkendt af datatilsy-
net i henhold til lovgivning pa tidspunktet for feltarbejdet. Siden er reglerne blevet endret

saledes, at denne type projekter ikke lengere krever godkendelse fra datatilsynet, hvorfor
jeg ikke har sogt om forlengelse af godkendelsen.

De fem deltagere, jeg folger, er blevet informeret om projektet bade skriftligt og mundt-
ligt, og har alle underskrevet en samtykkeerklaring (Bilag 2). Jeg har talt med deltagerne
om frivillighed, muligheden for at trekke sig uden konsekvenser og om anonymitet. Sam-
tidig er frivillighed og samtykke i kvalitative studier ikke gjort med en underskrift pa en
samtykkeerklaering ved projektets begyndelse (Dye et al., 2016). For det forste er det et
projekt, som krever deltagelse over tid, hvor ting kan forandre sig, og for det andet in-
debzrer empiriproduktionen min deltagelse i1 forskellige situationer, bade som inter-
viewer og meddeltager i aktiviteterne i patienternes rehabiliteringsforlob. Jeg moder sam-
tidig deltagerne pé et tidspunkt, hvor det er relativt kort tid siden, at hjertesygdom er
indtruffet og behandlet — og som for nogle deltagers vedkommende producerer desori-
entering i forhold til deres helbredstatus og livssituation, ligesom der opdages eller til-
kommer nye enten somatiske eller psykiske diagnoser i nogle af deltagernes efterforlob
af hjertesygdommen. Usikkerhed og uvished har som konsekvens varet en fast folges-
vend under empiriproduktionen, hvilket bevirker at informeret samtykke ma gores til en
kontinuerlig proces (@Dye et al., 2016; Schrems, 2013). Jeg har forsegt at imedekomme
dette dels ved at informere deltagerne om den legitime mulighed for at traekke sig fra
undersogelsen, og for at afvise at tale om bestemte emner i fx interviewsituationen, eller
gore opmarksom pd informationer, de ikke onskede skulle indga i materialet. Ingen har
valgt at trckke sig fra undersogelsen, men de sidstnevnte muligheder har to af deltagerne
gjort brug af — dog ikke pd mader, som har varet afgorende for mit forskningsfokus.

Herudover har jeg forsogt at gore frivillighed og samtykke til en kontinuerlig proces ved
bla. at indhente samtykke til min deltagelse til hver enkelt aktivitet i deltagernes forlob.
Dvs. konkret at jeg har talt med deltagerne fra starten om, at det var deres beslutning,
hvilke aktiviteter de ville have mig med til og ikke have mig med til. Herudover har jeg
spurgt lobende, ndr de fx skulle til samtaler pd sygehuset, om jeg mitte deltage, og saledes
ikke taget samtykke for givet. Jeg har ikke oplevet, at deltagerne har sagt nej til min del-
tagelse.
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Endelig har jeg ladet hensynet til deltagerne veje tungere end systematikken i undersogel-
sen — her tenker jeg bla. pd hvornar det har kunne lade sig gore at atholde interview.
Dette har varet en faktor i iser én deltagers (Anders) forlob, hvor interviewene ikke har
kunne atholdes indenfor de tidsrammer, som jeg oprindeligt havde planlagt, hvilket skyld-
tes et manglende overskud til at tale med mig péd disse tidspunkter. Bade ved 1. og 2.
interview bliver aftalerne saledes udskudt. Ved 2. interview (2-3 uger efter rehabiliterings-
indsatsen) lavede jeg i stedet aftale med Anders om at ringe efter en méined med henblik
pé at hore, om han fortsat ville deltage og evt. aftale et nyt tidspunkt for interview, som
ender med at ligge 2 maneder efter afslutningen af rehabiliteringsforlobet. Jeg har pa for-
skellige tidspunkter veeret i tvivl om, hvorvidt Anders evt. ville ende med at forlade un-
dersogelsen, men nar jeg har spurgt ham (hvilket jeg har gjort af flere omgange), har han
veret klar 1 onsket om at fortsatte deltagelsen. Jeg har i stedet forsogt at lade ham vaere
styrende for om, hvorndr og i hvilket omfang han enskede at deltage.

I forhold til min tilstedevarelse og observationer pa sygehuset har jeg fiet en generel
tilladelse fra sygehusets ledelse, og der er blevet informeret om mit projekt til personalet
herfra. Det kunne ikke lade sig gore at lave en prasentation for hele personalegruppen,
men jeg har praesenteret og holdt opleg om projektet undervejs for det tvargdende reha-
biliteringsteam. Det kan diskuteres om dette har vaeret nok. Dels moder jeg under feltar-
bejdet bide sundhedsprofessionelle, som er bekendt med mit projekt, men der er ogsé
nogle, som ikke lader til at have hort om det, bl.a. nogle af de undervisere, som ikke er
faste. Yderligere er der som nzvnt ovenfor nogle situationer, hvor det ikke lykkes at in-
formere hjertepatienter pa undervisningsholdende om projektet for et stykke tid inde i
forlebet. Jeg forsoger som navnt tidligere at handtere dette ved at informerer om mit
projekt (bade til sundhedsprofessionelle og patienter) undervejs og i de situationer, hvor
det er muligt, uden at det kraver, at jeg afbryder de aktiviteter, som er i gang.

I forhold til de individuelle samtaler med sundhedsprofessionelle og optagelsen af disse
praesenterer jeg mig altid, og sperger om samtykke og lov til at optage inden samtalerne.
Alligevel kan frivilligheden (i forhold til de sundhedsprofessionelle) i dette set-up proble-
matiseres, ogsa selvom der er indhentet eksplicit samtykke, da de 1 givet fald ville skulle
”saette sig imod” min tilladelse fra ledelsen, hvilket kan vare vanskeligt. Samtidig har det
ikke vaeret mit indtryk, at de sundhedsprofessionelle har haft betenkeligheder ved min
tilstedevarelse eller ved projektet, men alligevel.

Pa samme méde som de deltagende patienter, parorende og evrige patienter, er ogsa alle
sundhedsprofessionelle anonymiseret i athandlingen.
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Afslutning

I dette kapitel om athandlingens metodologi har jeg med afsat i socialkonstruktivistiske
rammesatninger og tilgange til at producere viden anskueliggjort, hvordan det empiriske
materiale, som athandlingen hviler pa, et produceret, samt de refleksioner som har formet
valg og opmezrksomheder undervejs. Dette med henblik pé at skabe transparens omkring
forudsztningerne for vidensproduktionen og min egen involvering i forskningsproces-
sen.

Jeg har specificeret forstielsen af min forskningsgenstand og mit fokus pd patientper-
spektiver som dynamiske meningsskabelsesprocesser, som de folder sig ud i interaktion.
Det betyder som navnt, at omdrejningspunktet er talte mader at skabe mening med syg-
dom, og at patientperspektiver ikke begribes som stabile, iboende eller fardige perspek-
tiver, som patienter kommer ind i rehabiliteringsindsatsen med, men som noget der for-
mes bdde i og af rehabiliteringsindsatsen, siavel som af subjektive forhold som livssituati-
oner og identiteter.

Jeg har ligeledes anskueliggjort, hvordan min tilgang til at undersoge patientinddragelse
udspringer af empirisk formede refleksioner, savel som af forankringen i den institutio-
nelle etnografi. Med den skerpede opmarksomhed pa rehabiliteringsindsatsens konkrete
aktiviteter og interaktioner, kan det siges, at fokusset pa inddragelse som begreb eller
teoretisk koncept glider i baggrunden igennem feltarbejdet. Alligevel fortsatter udfor-
dringerne i forhold til at fa greb om, hvordan jeg skal forstd patientinddragelse i rehabili-
teringsindsatsen. Det skal det naste kapitel handle om.
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Kapitel 4: Inddragelse som
forsvindende genstand

I det forudgdende kapitel om afhandlingens metodologi har jeg beskrevet, hvordan jeg i
feltarbejdet anlegger en eksplorativ tilgang til inddragelse uden nogen egentlig afgrens-
ning og med idéen fra institutionel etnografi om at undersoge, hvad der gor inddragelse
til en del af aktiviteternes beskrivelse.

Henimod slutningen af feltarbejdet hat jeg opnéet et detaljeret indtryk af rehabiliterings-
indsatsen og dens aktiviteter. Jeg har hort fortzllinger, anekdoter og pointer som formid-
les i undervisningen, hvad der er mere eller mindre faste punkter i de individuelle samta-
ler, hvad der tit bliver sagt, hvordan treningssessionerne forlaber osv. Jeg har dannet mig
et overordnet billede af hvilke aktiviteter, hjerterehabilitering bestar af, og hvad der er i
fokus i de forskellige individuelle konsultationer - hvad interaktionerne ”handler” om.
Alligevel stér jeg ved feltarbejdets afslutning tilbage med en fornemmelse af; at jeg fortsat
er pa bar bund i forhold til undersogelsens fokus pa ”patientinddragelse”. Sporgsmailet
fra institutionel etnografi om “hvad der gor inddragelse til en del af beskrivelsen af disse
aktiviteter” hjemseger mig i denne periode. Efter et omfattende feltarbejde ved jeg stadig
ikke, hvad jeg skal svare pd det. Hvorndr og pd hvilken basis kan jeg sige, at den ene
aktivitet/interaktion kan beskrives som patientinddragende, og den anden ikke kan det,
eller er noget andet end patientinddragelse?

Jeg far sat et mere uformelt mode i stand med en lille gruppe af sygeplejerskerne, som jeg
far lov til at optage, med henblik pa at fa noget at vide om ”hvordan”/hvad de gor/hvad
1 aktiviteterne, de ser som inddragelse - et eller andet hint, der kan pege mig et sted hen i
mit materiale. Et sidant mede med en lille gruppe fra en enkelt profession skal naturligvis
ikke forstas som en undersogelse af ”de sundhedsprofessionelles forstielse” eller ”syn pé
patientinddragelse”, men jeg fir alligevel noget vigtig viden som resultat af dette mode.
Det er dette mode, som det folgende skal handle om, idet de indsigter, som modet tilve-
jebragte, far betydning for mine efterfolgende bestraebelser pa at gribe patientinddragelse
an.

Til modet beskriver de tilstedevarende sygeplejersker patientinddragelse. Ikke som no-
get, der er blevet arbejdet med i nogen organiseret proces, men som ’sma tiltag der pibler
frem” dels fordi ”det er oppe i tiden”, men ogsd som noget “’der pludselig kommer oven-
fra. Bang! I skal gore noget der”. De taler om, at de mangler “redskaber”, ”en varktojs-
kasse”, ”hjxlp til udvikling af arbejdsgange”. To sygeplejersker har varet pé et kursus,
men konceptet passede ikke si godt til rehabiliteringsindsatsen, idet det tog udgangs-
punkt i en lengerevarende kontakt mellem patient og sundhedsprofessionel end det som

er tilfzeldet 1 rehabiliteringsindsatsen.
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De fortzller om forskellige forhindringer, hvoraf nogle er organisatoriske, bl.a. bliver
afdelingen malt pa, om de far screenet patienterne for diabetes, at patienterne er i blod-
fortyndende behandling, at deres blodtryk og kolesteroltal er pé plads, at de far motione-
ret det, de skal, holder op med at ryge mm. En del af afdelingens budget tilbageholdes,
hvis de ikke lever op til disse mal. Ifolge sygeplejerskerne gor dette, at det, afdelingen
miles pa, bliver prioriteret, ligesom det ogsa beskrives, at de maske mere handgribelige
opgaver er lettere at varetage i en hverdag, hvor der er meget, der skal nés: ”Der er mange
ting man skal, og sa er det sidan lidt nemmere at mile pa, at blodtrykket skal vare pd

>

plads, end at ’hvordan far jeg lige inddraget patienten’ ”.

Dette er dog ikke ensbetydende med, at der ikke arbejdes med patientinddragelse, men
at det pa mange mdder er lagt ud til de sundhedsprofessionelle i indsatsen at finde ud af,
hvordan det konkret skal gores, og det drives ikke af en bestemt eller defineret forstaelse
af patientinddragelse, men beskrives som ”sddan nogle sma... at nu prover vi det her”
og ”’vi har jo ligesom ogsa taget lidt her og lidt der, og lavet vores egne, hvor vi synes, at
det handler om, at patienten skal hores pé en eller anden made. Uden at det legger sig op
ad en bestemt teori eller metode, fordi vi gor tingene sa forskelligt, som vi gor”.

Det er iser rehabiliteringsindsatsens tvargdende team, hvor de forskellige faggrupper er
reprasenteret og modes jevnligt, der har diskuteret, ”hvordan vi kan gore det bedre”, og
hvor patientinddragelse konkretiseres i nogle bestemte tiltag afthaengig af aktivitet, som
synes at centrere sig om enten at tilpasse aktiviteterne, eller om at fi patienten til at tage
ejerskab pd den ene eller anden made. Eksempler pa dette er bla. i undervisningen, hvor
man forseger at ”tage udgangspunkt i det, de allerede ved”’, med fx runden til diztistun-
dervisningen, hvor patienterne sporges “hvad forbinder I med hjertevenlig kost?”, og
psykologundervisningens slides med billeder, som illustrerer forskellige reaktioner pa
hjertesygdom, som gor, at patienterne lettere kan relatere til dem “fordi de kunne se en
eller anden vred mand, som de godt kunne relatere sig til, mens det maske er svart at
forholde sig til irritabilitet som ord.” Andre eksempler er kostskemaet, hvor idéen er, at
patienterne selv kan se, hvad der skal laves om” og Heart-QoL skemaet, som kan syn-
liggore, hvad patienterne har problemer med, med henblik pa at tilpasse den fysiotera-
peutiske indsats. Her synes patientinddragelse at traede frem som noget, der pa sin vis
”masseres” ind i en cksisterende praksis, og konkretiseres 1 mange sma justeringer af
denne praksis.

I forbindelse med de individuelle konsultationer med patienten bliver der isar talt om
inddragelse som et sporgsmal om at hore eller Iytte til patienten, ’sporge ind til hvordan
patienten har det” med fx medicin eller hjertesygdommen mere overordnet, og om at ”’fa
dem pa banen, sa de foler, at det er dem og deres, fremfor at fa leveret en forelaesning”.

Til modet taler sygeplejerskerne ogsd om inddragelse som indflydelse, fx at patientind-
dragelse i rehabilitering spiller rigtig godt ind, fordi patienterne skal- det er noget, man
miske skal gore resten af livet, og sd er det rart at have en lille smule indflydelse pa, hvad
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det er man gor, og vide hvorfor man gor det ikk”. Samtidig taler de interessant nok om
Falles Beslutningstagning som en model, der ikke er sarlig relevant i deres sammenhang,
hvilket skyldes, at behandlingen (ballonudvidelse, bypass eller medicinsk behandling) al-
lerede er foretaget, og der er siledes kun fd egentlige beslutninger, der skal traeffes i for-
lobet, fx om patienten skal henvises til ydetligere trening i kommunen eller om medicinen
skal justeres. I dette perspektiv synes der séiledes ikke umiddelbart at vare nogle abenlyse
beslutninger, som patienten kan vere med til at treeffe.

Efter modet med sygeplejerskerne begynder jeg at se viden og vidensudveksling som et
centralt tema at arbejde videre med i relation til patientinddragelse i rehabiliteringsindsat-
sen, hvilket til dels kommer af betragtningen om, at beslutninger (og patienten som be-
slutningstager) ikke synes at fi nogen serlic opmarksomhed i rehabiliteringsindsatsen.
Noget andet, som far betydning, er betragtningen om, at inddragelse, som navnt ovenfor,
fremstdr som sma tiltag, der passes ind i en allerede eksisterende praksis. En praksis som
1 hoj grad centrerer sig om formidling af viden om sygdom, behandling og risikofaktorer,
som en integreret og fastlagt del af aktiviteterne, der bade finder sted gennem patientun-
dervisningen, men ogsa til de individuelle meder mellem patient og sundhedsprofessio-
nel. Yderligere kan flere af de sma tiltag, sygeplejerskerne navner ovenfor, siges at ud-
trykke et fokus pa patienternes viden: de skal vide, “hvorfor man gor det”, informationer
i undervisningen skal tage udgangspunkt i det, patienterne allerede ved osv.

Jeg uddyber disse refleksioner yderligere i sammenhang med fremstillingen af de videns-
sociologiske perspektiver i athandlingens teorikapitel, som vi skal videre til i det folgende.
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Kapitel 5: Teori

Afhandlingens teorikapitel er overordnet inddelt i tre dele, hhv. et videnssociologisk per-
spektiv, et narrativt perspektiv og et sygdomsteoretisk perspektiv, som jeg bruger til at
kaste blik pa sammenhaxnge mellem rehabiliteringsindsatsen som institution, patientind-
dragelse og patienters meningsskabelse. Hensigten med at inddrage disse teoretiske per-
spektiver er at indfange meningsskabelse med sygdom og patientperspektiver som noget,
der formes bade 1 og udenfor rehabiliteringsindsatsens institutionelle kontekst, og som
bdde trakker pa tolkningsressourcer fra deltagernes livssituation og biografi, men ogsa
fra interaktioner med sundhedsprofessionelle.

De teoretiske perspektiver er kommet til pa forskellige tidspunkter: Ganniks (2005) So-
ciale sygdomsteori (Gannik, 2005) er det tidligste perspektiv, som jeg blev optaget af
allerede forud for feltarbejdet. Inddragelsen af narrative perspektiver er ligeledes en idé,
som opstod tidligt i projektet, men den konkrete narrative teoriramme, med hhv.
Gubrium & Holstein (2009), Mattingly (1998), og Jarvinen (2004), er forst etableret efter
feltarbejdet. Det videnssociologisk perspektiv med Berger & Luckmann (2004) (med ind-
spil fra Pols (2010, 2013, 2014) og Smith (2005)), forst er kommet til efter feltarbejdet og
med det begyndende arbejde med- og lesninger af det empiriske materiale.

Fremstillingsmaessigt praesenterer jeg dem 1 den omvendte rakkefolge. Jeg begynder med
Berger og Luckmanns videnssociologi og fremlaegger indledningsvist de refleksioner og
empiriske iagttagelser, der er baggrunden for, at jeg inddrager dette perspektiv.

Med Berger og Luckmann anskueliggor jeg, hvordan videnssociologien kan kaste per-
spektiv pa patientinddragelse med dens udredning af, hvordan viden, roller og institution
kan knyttes sammen, og jeg redegor for, hvordan rehabiliteringsindsatsen kan anskues
som en sekundar socialiseringsproces. Med udgangspunkt i Pols og Smith prasenterer
jeg ligeledes en diskussion af vidensformer i patienters og sundhedsprofessionelles per-
spektiver, som pa sin vis udfordrer nogle af de grundleggende antagelser i (dele af) ind-
dragelseslitteraturen.

Herefter introduceres afthandlingens narrative teoriramme, som udfolder meningsskabel-
sesprocesser 1 konkrete interaktioner, og hvordan meningsskabelse trackker pd bade sub-
jektive narrative ressourcer, knyttet til deltagernes livssituation og biografi, og hvordan
meningsskabelse omkring sygdom ogsa finder sted som et narrativt samarbejde mellem
sundhedsprofessionel og patient i konkrete interaktioner. Her satter jeg ogsd fokus pd
rehabiliteringsindsatsen som narrativ omgivelse og pa det, jeg har kaldt ”generaliserede
narrativer” som tolkningsressourcer, der artikuleres i den enkelte patients fortallinger og

mdder at forstd og handtere hjertesygdom.

Til sidst prasenterer jeg Ganniks sociale sygdomsteori som perspektiv pd sygdom, der
seerligt adresserer sygdom som et komplekst og relationelt fanomen, der er integreret i
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individuelle og hverdagslige sygdomsvirkeligheder. Her udfoldes begreber om sygdoms-
forstdelser og sygdomshandlinger som en del af patienters meningsskabelse med sygdom.

Undervejs 1 fremstillingen af de teoretiske perspektiver inddrager jeg citater og refleksio-
ner péd baggrund af det empiriske materiale. Dette gor jeg dels for at konkretisere, hvor-
dan teorierne far mig til at ’se” pa det empiriske, men pa sin vis ogsd det omvendte:
hvordan min lesning af og nedslag i teorierne er blevet til 1 dialog med det empiriske
materiale (se analysestrategi 1 kapitel 6).

Videnssociologiske perspektiver

Afsaxttet for at anlegge et videnssociolgisk perspektiv i athandlingen opstir dels ud af
projektets fokus pa patientinddragelse, og dels ud af de sammenbrud, jeg oplever i felt-
arbejdet i relation til netop patientinddragelse: forst erkendelsen af at jeg kommer til fel-
ten med nogle bestemte forstdelser af patientinddragelse, som risikerer at vaere mere eller
mindre fremmede for de sundhedsprofessionelle. Som beskrevet betyder dette, at jeg be-
gynder at gi til sporgsmalet om inddragelse uden nogen egentlig definition af det, og som
noget forholdsvist uafgrenset. Dette stiller mig dog, som nzvnt, overfor den problema-
tik, at jeg ikke har noget egentligt grundlag for at anse noget som inddragelse, mens andet
ikke er det. Modet med sygeplejerskerne bidrager pd sin vis ogsé til fornemmelsen af
patientinddragelse som en genstand, der smuldrer mellem fingrene — i medet med praksis
bliver ”patientinddragelse” til en ”masse smé tiltag”. Som krummerne fra en knust kiks,
der drysses ned 1 praksis.

Mit videre arbejde med at forstd patientinddragelse i rehabiliteringsindsatsen er et pro-
dukt af refleksioner, der bade trackker pa betragtninger fra feltarbejdet, modet med syge-
plejerskerne, perspektiver fra litteraturen og fra IE. For med IE har jeg netop fokuseret
pé aktiviteter og interaktioner i rehabiliteringsindsatsen bredt set, og med inspirationen
fra 1) IE om at betragte inddragelse som et noget, som nogen skal inddrages 7, og 2) den viden
jeg far fra modet med sygeplejerskerne, hvor beslutninger ikke synes at fa nogen vaesentlig
opmarksomhed, og 3) en mere generel betragtning fra feltarbejdet om, at indsatsens ak-
tiviteter og interaktioner for en stor del er rettet mod at formidle viden om sygdom,
risiko, kost, motion, medicin osv. #/ patienten, begynder jeg at se viden som det centrale
og at betragte rehabiliteringsindsatsens konkrete aktiviteter og interaktioner som videns-
udvekslinger.

Viden og vidensudveksling synes samtidig relevant ogsa med et blik pa inddragelseslitte-
raturen, som ofte pa den ene eller den anden made synes at adressere pd den ene side en
beslutnings/indflydelses dimension (fx hvor meget indflydelse patienten har og pa hvad,
og hvilken grad af beslutningsmagt- eller kompetence tildeles patienten) og pa den anden
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en videns/informationsdimension (fx hvilken viden patienten skal bidrage med, og hvil-
ken viden patienten skal modtage fra fx sundhedsprofessionelle), (for eksempler se fx:
Joseph-Williams et al., 2014; Thompson, 2007; Tritter, 2009, eller ViBIS definition pa
inddragelse). I litteraturen synes det at vere en gaeldende forstielse, at formalet med at
udveksle viden mellem patient og sundhedsprofessionel er at blive i stand til at treffe de
beslutninger, som er bedst for den enkelte patient. Men i den konkrete rehabiliterings-
indsats fremstar beslutninger som mindre vasentlige, hvilket fir mig til at undres over,
hvilket formal eller funktion viden og udveksling af viden kan siges at have i indsatsen.

Netop dette at viden og udveksling af viden treeder frem som tema i forhold til inddra-
gelse bade empirisk og konceptuelt, er bagerunden for at jeg ser viden og vidensudveks-
ling som et centralt opmarksomhedspunkt, og begynder at interessere mig for vidensfor-
mer og for Berger og Luckmanns videnssociologi som en del af det analytiske blik. I det
folgende prasenterer jeg Berger og Luckmanns videnssociologi, og hvordan det former
min forstielse af rehabiliteringsindsatsen som vidensudvekslende aktivitet, hvordan vi-
denssociologien kan kaste perspektiv pd patientinddragelse, og hvordan viden kan siges
at fi betydning for patienters meningsskabelsesprocesser i en sidan ramme. Herefter be-
vaeger jeg mig over i en refleksion over vidensformer og vidensdomaener i patientinddra-
gelse, med udgangspunkt i Pols (2010, 2013), og Smith (2005) mfl.

Berger og Luckmanns videnssociologi

Berger og Luckmanns vidensociologi beskeftiger sig med, hvordan viden overfores, ndpikles
og vedligeholdes i sociale situationer. 1folge Berger og Luckmann er det menneskets viden, om
hvad der er virkeligt, som konstituerer selve den sociale virkelighed, og som sadan kan
den karakteriseres som en mere overordnet og bred sociologisk samfundsteori (Rasborg,
2007), men jeg anser den for at vare et interessant perspektiv i forbindelse med patient-
inddragelse, fordi det er en teori, der beskaftiger sig med sammenhange mellem viden,
roller og institution.

Perspektivet omfatter bade teoretisk viden og hverdagsviden, men retter et setligt fokus
mod sidstnzvnte’, da hverdagslivet i Berger og Luckmanns perspektiv har en altover-
skyggende forrang som virkelighed, idet hverdagslivet pd vedvarende og presserende vis
patvinger sig bevidstheden med sit nervar. Hverdagslivets virkelighed er ydermere en
intersubjektiv verden, hvor det vigtigste instrument til opretholdelse og modificering af

8 Berger og Luckmann fremhaver, at de i deres videnssociologiske athandling ikke er optaget af

de traditionelle erkendelsesteoretiske diskussioner indenfor videnssociologien, omkring kriterier

for gyldig og ugyldig viden —undersogelsen af viden i et samfund er i sig selv vaesentlig (Berger &
Luckmann 2004)
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den subjektive virkelighed er samtalen. Hermed mé sproget ogsa ses som et afgorende
element for forstaelsen af hverdagslivets virkelighed.

Helt centralt hos Berger og Luckmann star de tre begreber eksternalisering, objektivering
og internalisering, der besktives som momenter i en dialektisk proces, hvor den sociale
virkelighed lobende foldes ud. E&sternalisering betegner det forhold, at mennesket gennem
sin kontinuerlige udfoldelse af sig selv i sine ydre omgivelser producerer den sociale or-
den. ”Den menneskelige varen ma til stadighed eksternalisere sig selv 1 aktivitet”, skriver
Berger og Luckmann (2004, p. 90). Objektivering betegner den proces, hvorigennem de
eksternaliserede produkter af den menneskelige aktivitet fir deres objektive® karakter,
dvs. fremstir som noget andet end menneskeskabt. Internalisering beskrives som den pro-
ces,” [...] hvorigennem den objektive sociale verden genindskydes i bevidstheden” (Bet-
ger & Luckmann, 2004, p. 99). Internalisering kan forstds som en overtagelsesproces,
hvor den objektive verden opfattes og fortolkes og bliver subjektivt meningsfuld for in-
dividet. De tre processer skal ikke ses som noget, der udfolder sig linezrt, men som mo-
menter, der er til stede pa én gang i den fortlebende produktion af den sociale verden
(Berger & Luckmann, 2004).

Ifolge Berger og Luckmann organiserer viden verden i en rakke forskellige objekter, der
opfattes som virkelighed. Denne viden bliver sd gennem socialiseringen igen internalise-
ret som objektivt gyldig sandhed. Pa denne baggrund skriver Berger og Luckmann om en
dobbelt realisering — en realisering forstiet som opfattelsen af den objektiverede sociale
virkelighed og en realisering forstiet som den lobende produktion af denne virkelighed.
I forleengelse indebzrer dette en forstaelse af, at samfundet eksisterer bide som objektiv
og subjektiv virkelighed.

Rehabiliteringsindsatsen som sekundzr socialiseringsproces

I min undersogelse er jeg isar optaget af Berger og Luckmanns begreb om internalisering,
selvom de tre aspekter grundlaggende er uadskillelige. Dette har sin baggrund i athand-
lingens interesse for, hvad patienternes deltagelse i indsatsen betyder for deres perspek-
tiver, og at rehabiliteringsindsatsen, som jeg for var inde p4, kan begribes som et forlob,
der bestér af aktiviteter, hvor viden formidles og tilegnes pa forskellig vis. Mit fokus er
sdledes rettet mod den viden, patienter praesenteres for i forlebet, og hvordan denne vi-
den far betydning for deres meningsskabelse — hvordan den er med til at forme deres
subjektive virkelighed. Berger og Luckmann taler om internaliseringsprocesser som en

9 Brugen af termen ~objektiv”’ beskrives i denne sammenhzng ikke i betydningen neutral, men
anvendes snarere som udtryk for noget, som overskrider subjektet -som eksisterer for og efter
det enkelte subjekt, en ydre og uomgeengelig fakticitet, som tages for givet som den méde, tin-
gene ¢r pa.
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socialisering, hvor mennesket gennem ovenfor nevnte momenter tilegner sig den sociale
verden. Socialisering inddeles i forskellige niveauer; primer socialisering, som foregir i
barndommen, og sekundar socialisering, som betegner “enhver folgende proces, som
indforer et allerede socialiseret individ i nye sektorer af samfundets objektive verden”
(Berger & Luckmann, 2004, p. 171). Sekundear socialisering beskrives som internaliserin-
gen af institutionelle eller institutionelt baserede ”sub-verdner”. Nar patienter deltager i
hjerterehabilitering og indfores i viden om sygdom, kostrad, medicinbivirkninger osv. kan
dette sdledes betragtes som en indfering i en sidan subverden, altsd som en sekundar
socialiseringsproces. Sekundar socialisering er samtidig en proces, som bade vedrorer
den sociale fordeling af viden, roller og identitet. Berger og Luckmann taler dels om, at
noget viden er fzlles som et alment ”basis” vidensforrad, og dels om, at viden er socialt
fordelt, dvs. at individet er udstyret med bestemte vidensmangder, som det har delvist
tilfaelles med andre. Med den sociale fordeling af viden udtrykkes, at forskellige individer
er i besiddelse af viden pa forskellig vis, og at noget af denne viden er specialiseret. Spe-
cialiseret viden ses som en konsekvens af arbejdsdeling i bred forstand, dvs. at nar men-
nesker intersubjektivt agerer, opstar der bestemte tilbagevendende handlemonstre og be-
tydningsdannelser. Herigennem fremkommer en social orden, som indeholder bestemte
gensidige typificeringer af subjekter (roller) savel som handlinger. Berger og Luckmann
skriver: 7 [...] den sekundare socialisering kan [...] siges at bestd i tilegnelsen af rollespe-
cifik viden, hvor rollerne direkte eller indirekte har rod i arbejdsdelingen” (Berger &
Luckmann, 2004, p. 178). Ifelge Berger og Luckmann er samfundets vidensforrad end-
videre struktureret efter, hvad der er generelt relevant, og hvad der kun er relevant for
bestemte roller, og pa denne méde indebarer roller en social fordeling af viden.

Berger og Luckmann papeger, at sekundear socialisering forudsztter et allerede socialise-
ret subjekt, som den sekundare socialisering bygger videre pd. Sekundare socialiserings-
processer er aldrig totale, men modificerer og transformere den subjektive virkelighed i
storre eller mindre grad. Den sekundere socialisering fremhaves som en mere skrobelig
subjektiv virkelighed, end den, der etableres i den primaere socialisering i barndommen.
Sekundzare socialiseringsprocesser varierer endvidere i forhold til hvilken grad af identi-
fikation, de fordrer, og kan indeholde det, Berger og Luckmann betegner intensiverende
teknifkker. Disse er rettet mod at f4 subjektet til at engagere sig i, identificerer sig med og
fastholde den transformerede subjektive virkelighed. Socialisering ind i institutionalise-
rede subverdner skal nemlig ikke forstds sidan, at mennesker passivt eller uproblematisk
“overtager” disse én til én. Ifelge Berger og Luckmann kan mere ekstreme sekundere
socialiseringsprocesser forekomme, som involverer en egentlig omsocialisering, og som
resulterer 1 hvad Berger og Luckmann kalder alternation: hvor subjektets verden “skiftes
ud” (Berger & Luckmann, 2004). Som eksempler pd dette nevner Berger og Luckmann
bla. religios omvendelse, politisk indoktrinering og psykoterapi (Berger & Luckmann,
2004, p. 200).

92



Med Berger og Luckmanns idé om at den sociale fordeling af viden er knyttet til bestemte
roller og fordelingen af opgaver, kan det forhold, at hjertepatienter i rehabiliteringsind-
satsen betragtes som modtagere af specialiseret viden, ses som en indikation pé en for-
andret arbejdsdeling eller tildeling af en ny rolle — altsd at rollen som patient kraver en
hojere grad af specialisering. I denne betragtning er jeg naturligvis ogsd sat pa sporet af
inddragelseslitteraturen, der (som jeg var inde pa 1 kapitlet “Baggrund og forskningsmas-
sig situering”) i mere overordnede termer beskriver en forandret patientrolle, hvor pati-
enten har bevaget sig fra en traditionel Parsonsk passiv sygerolle til en aktiv rolle, hvor
patienten ses som i besiddelse af ressourcer og i stand til at indga som aktivt stillingta-
gende subjekt i dialog med sundhedsprofessionelle. Nar patienter i rehabiliteringsforlabet
samtidig, som navnt, ikke forstés i rollen som beslutningstagere, stiller dette mig over for
sporgsmalet om, hvilken funktion den viden, patienterne skal tilegne sig, i givet fald har,
m.a.o. hvad socialiseres hjertepatienter til igennem rehabiliteringsindsatsen? Hvad er det
for en forandret rolle, hjertepatienter i den konkrete rehabiliteringsindsats skal varetage?
Hyvilken type viden skal de tilegne sig? Hvilken ny ”arbejdsdeling” eller hvilke nye opgaver
gor den specialiserede viden nedvendig?

Rehabiliteringsindsatsen som institution og dets relation til viden

Berger og Luckmanns perspektiv pa viden som socialt fordelt er, udover at vare relevant
i relation til et fokus pa vidensformidling og patienters tilegnelse af viden i rehabiliterings-
forlebene, ogsa relevant i relation til forstdelsen af rehabiliteringsindsatsen som institu-
tion og dets relation til viden. Berger og Luckmann ser grundlaggende institutioner som
bestemte handlinger, som gennem hyppig gentagelse falder ind i et monster, typificeres
og fortsat reproduceres. For noget kan kaldes en institution, indebzrer det dog ikke kun
gentagne handlinger, men ogsd at de vanemeassige handlinger star i et gensidigt forhold
til deres udovere, som ligeledes typificeres, dvs. bestemte typer af udevere udferer de
vanemaessige handlinger. Herigennem opstér roller (dvs. typer af udevere, der udforer
bestemte handlinger) og den institutionelle orden. Det, Berger og Luckmann kalder den
institutionelle orden, kan kun forstds i form af den viden, som individer har om den
pigazldende orden!?. Dette skal ikke ses som en teoretisk viden, men i stedet som en for-

10 Smith kritiserer Berger og Luckmanns institutionsforstaelse for at bero pé idéen om vaner,
som beares videre af individet og replikkerer en social virkelighed. Deres fokus er pa interaktio-
ner, som far mere stabile betydninger over tid. Smith derimod forstir institutionelle aktiviteter
som tekstuelt medierede og regulerede — og dermed ikke baret af individet pa samme made som
hos Berger og Luckmann. Hos Smith indebzrer dette forstielsen af institutioner som et samti-
digt fenomen, hvor institutionelle handlinger vil forme sig anderledes, hvis de tekster som regu-
lerer praksis @ndres. For Smith er det endvidere afgorende, at institutionsbegrebet kan forklare,
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teoretisk standardviden, “summen af alt det, ’alle ved’ om en social verden” (Berger &
Luckmann, 2004, p. 104). Denne viden definerer de institutionaliserede adferdsomrader
og roller, og indkoder de situationer, der falder inden for dem. Ifelge Berger og Luck-
mann opstir egentlige roller forst i forbindelse med udviklingen af et faelles vidensforrad,
der indeholder gensidige adferdstypifikationer. P4 en mide kan det siges, at roller, insti-
tutionelle aktiviteter og viden er sa tet knyttet i denne forstaelse, at det ma ses som for-
skellige sider af samme sag. Roller indtreffer i sammenhaxng med et objektiviseret vi-
densforrid, og med til rollerne horer specialiseret viden, som kun er relevant for nogle
typer af udovere. Var typen ikke i besiddelse af denne viden, ville han/hun ikke vere
denne type, fx kunne en hjertelage ikke vare hjertelege uden den fagspecifikke viden om
hjertet, eller kunne udfere den type handlinger som hjerteleger udferer uden en indforing
1 den nedvendige praktiske og teoretiske viden (heldigvis). Roller er pa en side individu-
elle, de varetages af specifikke subjekter, og samtidig anonyme, upersonlige — objektive -
i den forstand, at rollen og de rollebestemte aktiviteter, kan udferes af et hvilket som
helst individ af samme type. Som Berger og Luckmann skriver, legemliggares institutio-
ner i den individuelle erfaring gennem roller, og i takt med at individet internaliserer disse
roller, bliver de og den objektivt forhandenvaerende verden, de er en del af, subjektivt
virkelige for ham/hende (Berger & Luckmann, 2004). Roller kraever dels tilegnelse af de
rutiner, som er nedvendige for at kunne udeve rollen “udadtil”, men krever ligeledes
indvielse i forskellige erkendelsesmaessige og folelsesmaessige lag 1 den vidensmaengde,
som direkte og indirekte folger med rollen (Berger & Luckmann, 2004).

Ifolge Berger og Luckmann har roller vigtige konsekvenser for selvopfattelsen, idet selvet
under udforelsen af handlingen identificerer sig — og kan identificeres af andre - med
handlingens objektive betydning: "Den aktivitet, der foregar bestemmer aktorens selvop-
fattelse i situationen og gor det ud fra den objektive betydning, som handlingen tilskrives
socialt” (Berger & Luckmann, 2004, p. 111). Den viden, som er knyttet til bestemte roller,
er ikke kun viden 1 snever erkendelsesmassig forstand, men indeholder ogsd viden om
normer, vardier og folelser (Berger & Luckmann, 2004, p. 115). Til mit formal er den
vaesentlige betragtning, at specialiseret viden er knyttet til roller, som i bestemte situatio-
ner kan veere udovere af bestemte handlinger. Patienter savel som sundhedsprofessionelle
er omfattet af dette.

Herudover er det vasentligt at navne, at specialisering og specialiseret viden er af betyd-
ning i rehabiliteringsindsatsen pa forskellig vis. For det forste er de sundhedsprofessio-
nelle i indsatsen inddelt i forskellige professioner, og er sdledes aktorer med forskellig

ikke alene hvordan stabile monstre opstar, men ogsd hvordan de generaliserer sig pd tvaers af lo-
kale kontekster, hvilket ikke indfanges i Berger og Luckmanns institutionsforstielse (Smith
2001).
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specialiseret viden, og varetager forskellige rollespecifikke dele af- og opgaver i rehabili-
teringen - fx udferer legerne ikke stafetlob med hjertepatienterne, mens fysioterapeu-
terne ikke lytter pa lunger og hjerte med stetoskop. Professionsgrupperne savel som de
fleste patienter ved, hvad der horer til disse roller, og kender deres adferdsomrader -altsa
har del i et fzlles vidensforrad.

For det andet m4 hjerterchabilitering ogsd betragtes som en specialiseret indsats 1 sig selv,
hvor de sundhedsprofessionelles fokus er pé hjertet og hjertesygdommen — ikke al viden
betragtes saledes som lige relevant i indsatsen. Eksempler pa dette er, fx nar patienter far
at vide, at ’nu er du til mede pga. hjertet” (Feltnoter Pilotstudie, Lagesamtaler), hvis de
taler om andre helbredsmaessige problemer, eller pa lignende vis kotrigeres som 1 det
folgende eksempel fra Ejners forlob:

Sygeplejerske: Det er fordi vi er sddan lidt, vi tager jo os af det med hjertet, kan man sige.

Din egen lage-

Ejner: Nej der stod i den der indkaldelse, at sa mé vi kigge pa medicinen ogsa

Sygeplejerske: Ja. Hjertemedicinen. Vi kigger ikke pa den anden medicin, hvis du far anden

medicin. Vi kigger pa hjertemedicinen. (Transskriberet optagelse, Ejner Sygeplejerskesam-
tale)

Min empiri indeholder mange eksempler pa interaktioner, der ligner den ovenstdende,
ligesom det ogsa er almindeligt, at de sundhedsprofessionelle vurderer, om de patientop-
levede symptomer eller gener er relateret til hjertet eller ej. Ofte er dette et signal om,
hvorvidt den sundhedsprofessionelle anser et givent emne som relevant for samtalen.
Ved enkelte lejligheder har jeg ligeledes set eksempler pa, at de sundhedsprofessionelle 1
forbindelse med angstramte patienter tager stilling til, om angsten (som er en risikofaktor
i forbindelse med hjertesygdom) var forarsaget af hjertesygdommen eller havde andre
arsager. Det specialiserede fokus treeder pa denne made tydeligt frem i interaktionerne i
forlobet og italesattes eksplicit, fx til en legesamtale i Bents forlob, hvor han forteller
lzegen om oplevelsen af vand i kroppen, og legen svarer:
Lezge: Ja du ma tale med nefrologerne. Det er jo vor tids problem. Vi er alle sammen

specialister. Det er ikke mit speciale.
Bent: Ja, men jeg er jo en helhed (Feltnoter, Bent Lagesamtale)

Berger og Luckmann skriver om viden som struktureret i relevansgrader, hvilket bade er
bestemt af subjektets pragmatiske interesser og af dets mere generelle samfundsmassige
omstendigheder. Viden om andres relevansstrukturer er et vigtigt element i subjektets
hverdagslige viden. Det er netop viden om andres relevansstrukturer, som med Berger
og Luckmanns eksempel gor at: ” [jeg ved] at jeg ikke skal fortalle legen om mine inve-
steringsproblemer, advokaten om mit mavesar eller revisoren om min segen efter religios
sandhed” (Berger & Luckmann, 2004, p. 83). Samtidig kan det papeges, at Bent i eksem-
plet ikke er i gang med at tale om investeringsproblemer, men jo netop er i gang med at
forteelle en lege om et helbredsproblem, og eksemplet bliver i dette lys sigende for ud-
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strekningen af det specialiserede fokus. Det er yderligere vard at bemearke, at denne re-
levansstruktur ikke nedvendigvis forekommer natutlig for patienterne. De her nevnte et
eksempler pa patienter, der ikke er tilstreekkeligt bekendte med de sundhedsprofessionel-
les relevansstruktur — deres fokus ma korrigeres af de sundhedsprofessionelle. Det hand-
ler om hjertet.

Ovenstaende redegorelse skal naturligvis ikke forstds som en udtemmende fremstilling
af Berger og Luckmanns videnssociologi, men tjener til at anskueliggore de teoretiske
aspekter, som former min forstaelse og mit blik pa rehabiliteringsindsatsen og dens akti-
viteter. Der er dog samtidig aspekter, hvor jeg finder, at Berger og Luckmanns vidensso-
ciologi kommer til kort, for selvom de i deres videnssociologiske athandling skriver om
forskellige vidensformer og nxvner, at viden har ”indre egenskaber”, og en ”grundlaeg-
gende struktur” (Berger & Luckmann, 2004, p. 181,185), beskaftiger de sig ikke ret meget
med, hvad der kendetegner forskellige vidensformer, eller hvordan de adskiller sig fra
hinanden. Netop dette ser jeg som vasentligt i relation til spergsmalet om hvilke videns
former, patienter skal tilegne sig gennem indsatsen. Ydermere ser jeg det som vigtigt i
relation til den diskussion, jeg introducerede i athandlingens indledende kapitler, om
hvordan patientperspektiver i inddragelseslitteraturen nogle gange forstds som noget, der
forst og fremmest adresserer hverdagslig erfaringsviden, og andre gange ses som en sund-
hedsfaglig legekspertviden.

Som allerede indikeret forstar jeg patientperspektiver, som noget, der ogsd kan rakke
udover hverdags- eller erfaringsviden, og som nzvnt i athandlingens kapitel om metodo-
logi anvender jeg netop begrebet meningsskabelse, for at undgd a priori afgraensninger af
hvilken type viden, patienters perspektiver kan indeholde. Dette kalder saledes pa en ud-
dybning eller refleksion over, hvad der kendetegner forskellige typer af viden, for at
kunne fi oje pd, hvordan disse indgar i patienternes meningsskabelsesprocesser, men
ogsa for at fa blik for vidensformer i rehabiliteringsindsatsen, og hvilken rolle, de spiller
1 forbindelse med patientinddragelse her. Til dette formal traekker jeg pa Smith (2005) og
Pols (2010, 2013, 2014) karakteristikker af forskellige vidensformer, og hvordan patient-
perspektiver kan forstas i relation hertil, men forinden opridser jeg kort diskussionen om
patientviden i relation til patientinddragelse.

Vidensformer og vidensmonopoler i patientinddragelse

Nir jeg anser det for vigtigt med en (om end overordnet) karakteristik af forskellige vi-
densformer skyldes det bl.a., at inddragelseskonceptualiseringer i forbindelse med indivi-
duel inddragelse ofte byder pa en (implicit eller eksplicit) forstaelse af patienter og sund-
hedsprofessionelle som aktorer, der er i besiddelse af forskellige vidensformer (Belcher et
al., 20006; Coulter & Collins, 2011; Jacobsen et al., 2015). I denne forstdelse monopoliseres
vidensformerne i domaner, som begribes som hhv. patientens og de sundhedsprofessi-
onelles, hvor patientens vidensdomaene er en erfaringsbaseret viden om det levede liv,
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der danner grund for patientens onsker og preferencer (Jacobsen et al., 2008; Thorgird,
2012). Dvs. patientperspektivet knyttes til hverdag og hverdagsviden. Over for dette stir
det sundhedsprofessionelle vidensdomane, som rummer den sundhedsfaglige faktuelle
og biomedicinske viden. Vidensformerne anskues som komplementzre, og forbindes
med en ambition om at skabe mere ligeverdige moder mellem patient og sundhedspro-
fessionel, hvor der skabes plads og gives legitimitet til patientperspektivet i en praksis,
hvor videnskabelig, biomedicinsk og evidensbaseret viden traditionelt og historisk set har
forrang. Idéen er, at disse vidensformer kan understotte hinanden i en sogen efter den
bedste losning for patienten (Coulter & Collins, 2011).

I min undersogelse er forskelle i de typer af viden, som patienter og professionelle an-
vender til tider tydelig og kan genfindes i empirien. Et eksempel pa dette er fx til en af
Ejners opfolgende legesamtaler, hvor interaktionen er rettet mod at fd klarhed over, hvil-
ken medicin Ejner fir pa davaerende tidspunkt, og hvor det bliver tydeligt at hhv. legen
og Ejners beskrivelser af medicinen har forskelligt vidensmaessigt udgangspunkt:

Ejner: Nej, dem tog jeg kun i 3 dage, sa fik jeg nogle nye sa. (L: Ja). Fordi jeg fik Andened

af de andre. [...]

Lzge: Ja, sa dem far du ikke nu, det der Nitroprolon.

Ejner: Det hedder noget andet, altsa. Ikke- hvad det hed dengang. Det hedder noget andet

nu. Jeg far nogle... (I: Ok...) Jeg mener... Jeg far... De er en anden farve... er det ap-
pelsinfarve? (L: Mmm). Kan det passe, der er 2 appelsinfarvede nogle? En lille og en stor.

(griner)
Lage: ... Det ved jeg ikke. (E: Ha, ha). Du far i hvert fald ogsd noget kolesterolsenkende,
som du startede pd. (Transskriberet optagelse, Ejner Opfolgende legesamtale)

Mens legen refererer til medicinens navn (nitroprolon) og funktion (kolesterolsaen-
kende), beskriver Ejner medicinen ud fra en konkret og sansemassig erfaring med pil-
lerne (deres farve og sterrelse) — for begge fremstir den andens viden fremmed, og det
bliver ikke helt klart, hvad det egentlig er for et praeparat. Forskellen mellem patientens
viden og legens viden trader relativt simpelt frem, dvs. som let af identificere som for-
skellige vidensformer, som ville kunne adskilles i hver sit domzne.

Samtidig er adskillelsen af viden i domaener, som kort berort i athandlingens indledende
kapitel, blevet kritiseret i den empiriske praksisforskning, hvor der peges pa, at greensen
mellem de to typer viden 1 praksis er mere udflydende, idet bade sundhedsprofessionelle
og patienter benytter sig af begge typer viden i den kliniske dialog (Forchhammer, Hysse,
2010; Jacobsen et al., 2008, 2015; Renedo et al., 2018). P4 linje med dette finder jeg, at
der er langt flere eksempler i min empiri, hvor en monopoliseret opdeling af vidensfor-
merne bliver svaer at opretholde. Dette galder bade pa patientsiden, hvor jeg allerede i
forbindelse med pilotundersogelsen oplever patienter med udstrakt viden om fx kost,
kolesterolmedicin osv. som kan indga i diskussioner med de sundhedsprofessionelle eller
kommer til samtalerne med de sundhedsprofessionelle med udskrifter af blodprevetal,
som de har monitoreret i drevis. P4 den bade kan de siges at deltage i dialogen med de
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sundhedsprofessionelle med en udstrakt biomedicinsk viden om sig selv. Det kan yderli-
gere tilfojes, at patienterne 1 meningsskabelse omkring sygdom trakker pd bide sund-
hedsfaglig/biomedicinsk viden og erfaringsviden, som fx i de folgende eksempler fra An-
ders forlob, som bide beskriver den hverdagslige erfaring med trethed og den biomedi-
cinske forklaring pa dette:

Normalt er jeg sadan, nér jeg star op, altsa lordag, nar jeg stir op, si star jeg op halv otte-
otte, nogle gange kl. syv, s kan jeg simpelthen ikke sove lengere. Og sa sidder jeg oppe-
nar klokken er ni, og de andre, pigerne, de ligger stadigvek og sover, [...] sd nir klokken
er ni-halv ti, jamen sé skal jeg ud, si skal jeg udenfor, og sé skal jeg ud og klippe hzk, [...]
eller ud og semme et brat op, eller male et eller andet, eller fa ryddet op, eller kort ud pa
lossepladsen, altsd jeg skal lave noget, jeg kan ikke bare sidde... og si for nogle maneder
siden... det er sidan nok et halvt 4r siden, si begyndte jeg at blive trat. [...] Og jeg var
helt sidan flad, jeg faldt i sovn, nir klokken var syv-otte stykker om aftenen i sofaen...
(A. Int. 1)

de sa kunne se, at jeg havde to... kranspulsare der var- altsd den ene slap kun- noget med
der kommer to ind i hjertet og én ud eller sidan et eller andet. (N: Hm). Og den ene af
dem der gir ind slap sa kun 8 procent blod ind. Og den hvor den pumper ud spyttede kun
75 procent ud. Sa jeg har sidan kort... pd sidan 30-40 procents oh blod, og det er derfor
jeg har vaeret sa traet abenbart. (A. Int. 1)

M.a.o. trekker Anders i sin médde at forstd hjertesygdommen ikke kun pa en levet kropslig
erfaring, men ogsd pa en mere abstrakt viden om kroppen.

I forhold til hverdagslivet med sygdom peger Pols p4, at kronisk syge anvender og blan-
der biomedicinsk viden og hverdagslig viden 1 hindteringen af symptomer i konkrete og
varierende situationer (know-now viden): “Biomedical practices do not show up as ’the
other’ to ’patientperspectives’ but are part and parcel of the daily life practices of people-
with-bodies. And so is knowledge about bodies.” (Pols, 2010, p. 416). Her fremhaver
Pols patientviden som en praktisk vidensform, ”’[that] mixes up the distinction between
professional and lay knowledge” (Pols, 2010, p. 418). Her er tale om at medicinsk viden
oversattes og blander sig med erfaringsmassig viden, pd mader som gor, at det ikke blot
kan beskrives, som at patienten har overtaget den medicinske viden — snarere at den
medicinske viden kropsliggeres (Pols, 2010). Grenserne mellem vidensdomaner udvi-
skes yderligere med Pols (2013), idet hun ogsa skelner mellem videnskabeligt produceret
medicinsk viden (fx evidensbaseret) og klinisk viden, hvor sidstnavnte ogsd fremhzves
som en erfaringsmessig vidensform, “’that is built on a great number of observations on
the way patients react to treatment and advice, as well as on the ongoing process of ob-
serving, intervening and evaluating #his particular case” (Pols, 2013, p. 88). I forlengelse
kan det siges, at de sundhedsprofessionelles perspektiver heller ikke begranser sig til et
biomedicinsk vidensomride. I nzrvaerende undersogelse inddrager de sundhedsprofessi-
onelle ligeledes deres personlige erfaringer i forhold til at zendre vaner i fx undervisning
og samtaler med patienter, og endnu mere almindeligt i indsatsen er, at de professionelle
taler om deres erfaringer med andre hjertepatienter og viden om andre hjertepatienters
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erfaringer, hvilket jeg vil vende tilbage til i fremstillingen af afthandlingens narrative per-
spektiver.

Selvom bade patienter og sundhedsprofessionelle saledes blander vidensformer, pointe-
rer Pols, at dette /&ke¢ er ensbetydende med, at patienters og sundhedsprofessionelles vi-
den er sammenfaldende — men at begge trackker pd biomedicinsk og erfaringsmassig vi-
den. Her er Pols (2010, 2013) forst og fremmest optaget af karakteristikken af patientvi-
den, som illustreres omhyggeligt, og af hvordan patientviden relaterer sig til “andre
vidensformer”. Med afszt i Mol (2003) eksemplificeres disse med genetik, fysiologi og
anatomi, der karakteriseres som forskellige vidensformer eller “epistemer” pd baggrund
af “differences in framing objects of knowledge by enacting them within the particular
practices and conditions (methods, concepts, technologies, laboratories)” (Pols, 2013).
Her skelnes altsda mellem forskellige vidensformer pa baggrund af vidensobjektet, kon-
ceptualiseringer heraf og metoder til at undersoge mm. Dette er pé sin vis en interessant
distinktion 1 relation til rehabiliteringsindsatsen, hvor patienterne som nzvnt medes af
forskellige sundhedsprofessionelle og introduceres for vidensformer, som ikke alle kan
betegnes som ”’biomedicinske”, fx introduceres de ogsa til psykologisk viden i forbindelse
med undervisningen ved psykolog, ligesom de ogsa undervises i regler og tilskud af en
socialradgiver. Alligevel synes et fllestreek mellem disse vidensformer, som patienterne
prasenteres for i rehabiliteringsindsatsen, at vare, at de indeholder udsagn om noget al-
ment, generelt eller abstrakt:

Lezegen siger, at man ikke ma xndre i medicinen selv. Det der kan ske, er, at man fir en

blodprop i stenten, hvis man bare bang stopper. Det er fordi, det er et fremmedlegeme

for kroppen, sa indtil kroppen danner en hinde over stenten, sa den ikke leengere opfatter

den som fremmedlegeme, vil den sende blodplader hen til stenten, og der risikerer at
komme en ny blodprop. (Feltnoter Introundervisning v. Lege med Ejner)

[Psykologen]| siger, at nir han siger angst, snakker han bredt. Det kan vare i den tunge
ende med sved og hjertebanken, hvor man hyperventilerer. Eller det kan vaere i den svage
ende, hvor man foler det som en uro. [...] Han fortzller, at angsten ogsi nogle gange
kommer til udtryk som en oget kropsopmarksomhed. ”Hjertepatienter bliver mere op-
marksomme pé deres krop, men ikke pd den gode made”. (Feltnoter Undervisning v.
Psykolog m. Bent og Christine)

I begge uddrag taler hhv. legen og psykologen pa baggrund af en generel faglig viden,
hhv. om blodfortyndende medicins funktion og hvordan angst kan komme til udtryk pa
forskellig vis.

I forhold til dette tilbyder Smith!! (2005) et andet interessant perspektiv pd viden, og
hvordan forskellige vidensformer kan karakteriseres, som tager afsat i feministisk teori.

11 Smiths behandling af vidensformer udformes i relation til en kritik af videnskabernes, szrligt
sociologiens, mader at undersoge mennesker og menneskelige forhold “oppefra” eller ”udefra”
pa mader, som imiterer naturvidenskaberne. Den er saledes udviklet i en kontekst, som er lidt
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Smith skelner grundleggende mellem to overordnede former for viden, hhv. det, hun
betegner objektiverende vidensformer, og det, hun kalder ”work knowledge”. Karak-
teriserende for objektiverende vidensformer er, at de er: “[...] external to our local actu-
alities, standing over and against us in a relation of dominance and authority” (Smith,
2005, p. 27). Ifelge Smith bliver den objektiverende vidensform mulig som folge af den
opdeling af krop og sind, som med Descartes er bygget ind i vestlig teenkning og filosofi.
Denne skelnen mellem krop og sind gor det muligt, at se bort fra hvis viden det er, hvem
der har skabt den, og hvem der ved. Hermed fremstar noget viden som objektiv og uni-
verselt gyldig og tildeles en overlegen status 1 forhold til individuelle subjekters oplevelse,
interesser og perspektiver. I forlengelse er det en pointe, at denne viden (som afkobles
fra subjektet) netop objektgor subjekter ved at forstd dem gennem generelle kategorier,
som tilsidesztter subjekters egne erfaringer, overbevisninger og viden.

Som modsztning til de objektiverende vidensformer satter Smith subjekters erfarings-
massige viden - det hun kalder ’work!? knowledge”, som omfatter menneskers egen
viden om deres virke, om hvad de gor, hvordan de gor det, hvad de foler og tenker 1
forbindelse med det, og hvilke kontekster og betingelser der er relateret til dette. Her
sattes subjektet selv som ekspert i kraft af denne eksklusive viden.

Et vaesentligt punkt i Smiths behandling af vidensformer er, at hun gor op med den tra-
ditionelle adskillelse af krop og sind - og siledes med opdelingen af handlinger pa den
ene side og idéer, tanker, koncepter og mening pa den anden. Hun insisterer i stedet pa,
at:
ideas and so forth are also doings in that they happen at actual times and in particular local
settings and are performed by particular people. They must therefore be taken on as a
phenomena in language, particularly since it is in language that people’s ideas, concepts,

theories, beliefs, and so on become integral to the ongoing coordination of people’s do-
ings” (Smith, 2005, p. 70).

I forlengelse kan vidensformerne ses som noget, der finder sted i tale, og Smith skelner
her mellem erfaringsbaseret tale og tekstligt baseret tale. Forstnavnte er, som ordet an-
tyder, funderet i erfaring, den implicerer en kropslig placering i tid og rum, og beror pa

fjern fra det sted, hvor jeg anvender den, altsd rehabiliteringsindsatsen. Jeg finder det alligevel et
interessant perspektiv i forhold til karakteristikken af vidensformerne.

127 Arbejde” bruges i generisk forstand og omfatter alt, hvad mennesker gor, som krever tid og
anstrengelse. Det er intentionelt, det gores pa et faktisk sted, under bestemte betingelser, med
bestemte ressourcer. Denne forstielse af arbejde inkorporerer individets subjektivitet og
hans/hendes erfaring/oplevelse. Kropslig viden og tavs viden kan givet vis placeres som tilho-
rende denne kategori. I afhandlingen indgér tavs viden ikke som en del af mit teoretiske eller
analytiske fokus, mens jeg vil komme nermere ind pa kropslig viden i afsnittet om social sygdoms-
teoti.

100



en sansebaseret ”world in common” (Smith, 2005, p. 95). Sidstnevnte er modsat kende-
tegnet ved at tid og sted ikke er impliceret!3. Talen forudsatter- og refererer ingen kro-
pslig erfaring hos de talende, eller som Smith formulerer det: “It positions them outside
their own bodily sites; their positions are not differentiated in relation to the text; it is in
that sense objectifying” (Smith, 2005, p. 91). P4 baggrund af Smiths distinktion mellem
objektiverende vidensformer og ”work knowledge” kan den biomedicinske viden og an-
den (sundheds)faglig viden karakteriseres som objektiverende vidensformer i Smiths for-
stand, dvs. 1 det omfang de finder sted som tekstligt baseret tale, kendetegnet ved det
generelle, almene, tekstliggjorte, som er atkoblet fra subjektiv erfaring 1 tid og rum — et
oppefra/ude fra blik pa hjertesygdom, dens udtryk, konsekvenser og forebyggelse!“.

Opsamling

Med det ovenstdende kapitel har jeg anskueliggjort de empiriske, teoretiske og koncep-
tuelle baggrunde for, at jeg i undersogelsen begynder at interessere mig for viden, og
vidensudveksling som noget centralt i forhold til patientinddragelse i den konkrete reha-
biliteringsindsats, og som foranlediger, at jeg treckker de videnssociologiske perspektiver
ind i afthandlingen.

Med Berger og Luckmann har jeg kastet blik pa rehabiliteringsindsatsen som en sekundaer
socialiseringsproces og anskueliggjort, hvordan viden, roller og handlinger er knyttet sam-
men i denne forstaelse. Herigennem har jeg stillet sporgsmal til, hvad det er for en ny
arbejdsdeling eller rolle, patienten skal varetage med tilegnelsen af den specialiserede vi-
den, som de presenteres for i rehabiliteringsindsatsen. Herudover hat jeg med Berger og
Luckmann peget pa rehabiliteringen som en specialiseret indsats, som indeholder srlige
relevansstrukturer, som bl.a. betyder, at det der kan tages op i samtaler, skal kunne rela-
teres mere eller mindre direkte til hjertet.

Jeg har med Smith og Pols reflekteret over forskellige mader, hvorpa subjektiv erfarings-
viden, biomedicinsk og anden sundhedsfaglig viden kan karakteriseres (hvad Berger og
Luckmann maske ville kalde videns “indre egenskaber”), for at etablere et blik for hvor-
dan forskellige vidensformer indgir i sundhedsprofessionelle og patienters interaktioner
i rehabiliteringsindsatsen og i patienters meningsskabelsesprocesser.

13 Jeg vil her navne, at jeg ikke forstir tekstbaseret tale som noget der bogstaveligt talt eller par-
tout skal indeholde eksplicitte referencer til en tekst, men som noget der tager udgangspunkt i
tekstliggjort viden.

14 Jeg afslutter refleksionen her, selvom diskussionen mellem hvad der i praksis kan karakterise-
res som subjektiv erfaringsviden og ~objektiv”’ tekstliggjort viden nxppe er lost med dette. Hjer-
tekirurgens viden under et indgreb kan fx karakteriseres som béde tekstligt baseret viden og
praktisk subjektiv erfaringsviden eller “work-knowledge” pa samme tid.
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I relation til patientinddragelseslitteraturen har jeg fremhzavet kritikken af den konceptu-
elle opdeling af vidensdomaner, og af den underliggende antagelse i (dele af) inddragel-
seslitteraturen om, at patienter og professionelle anvender grundleggende forskellige og
komplementare vidensformer. Her kan pointerne fra Pols og andre om, at bade patienter
og sundhedsprofessionelle anvender blandede vidensformer, siges pé sin vis at udfordre
premisserne 1 de inddragelsesmodeller, som bygger pa forestillingen om adskilte videns-
domaner og pi forestillingen om patientviden som en “ren” erfaringsviden.

Narrative perspektiver

Jeg har i det forudgiende afsnit sat fokus pa patientperspektiver, som perspektiver der
involverer forskellige vidensformer. Jeg har trukket uddrag fra Anders forlob frem for at
llustrere, hvordan forskellige vidensformer er virksomme i hans meningsskabelse om-
kring treethed som forirsaget af hjertesygdommen. Uddragene er samtidig led 1 en forteal-
ling om, hvordan Anders hjertesygdom blev opdaget — de er organiseret i en narrativ
struktur, som tilvejebringer en sarlig mening. Som introduceret i athandlingens kapitel
om metodologi kan det at fortelle ses som en meningsskabende aktivitet, og jeg ser nar-
rativer som et sxrligt relevant greb i forbindelse med at undersoge patientperspektiver,
idet narrativer netop kan forstis som retoriske strukturer, der udtrykker et bestemt per-
spektiv pa noget (Mattingly, 1998). Som organiserede og systematiserede sy# pa verden
(Jarvinen, 2004) kan de give indblik i deltagernes méder at skabe mening med sygdom.

I det folgende vil jeg redegore for, hvordan jeg forstar meningsskabelse i narrativt per-
spektiv. Her anvender jeg dels Gubrium og Holstein (2009) som en forlaengelse af det
narrative etnografiske arbejde prasenteret i athandlingens metodologikapitel, og dels ind-
drager jeg perspektiver fra Mattingly (1998) og Jarvinen (2004). Det gor jeg med henblik
pé at etablere en ramme for athandlingens analyser, som dels kan indfange, hvordan sub-
jektive dimensioner indgir i patienters meningsskabelse, og dels hvordan denne menings-
skabelse ogsi formes i interaktion med sundhedsprofessionelle i rehabiliteringsindsatsens
konkrete kontekst.

Studiet af narrativer er et multidisciplinaert omrdde, som ikke horer til en bestemt faglig
tradition, og hvor der findes talrige tilgange til, hvordan narrativer defineres og analyseres.
De perspektiver jeg trakker pa her, har ligeledes forskelligt afsat!>. Det vasentligst i val-
get af narrative perspektiver i afhandlingen har varet at etablere en ramme, der kunne

15 Mattingly betegner sig som narrativ fanomenolog. Hun kritiserer poststrukturalistiske begrebs-
settelser af subjektet for strukturel determinisme, og fremsatter narrativer som en prisme gennem
hvilken det bliver muligt at fa oje pd bdde “det personlige” og det strukturelle (Mattingly, 2010).
Mattingly er forst og fremmest optaget af den personlige “levede erfaring”, men forstir samtidig
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gribe subjektive dimensioner i meningsskabelse sivel som de sociale dynamikker og in-
teraktionistiske dimensioner. Jeg onskede pa den ene side have blik for de positioner, det
etableres i givne situationer eller interaktioner pé sygehuset, men samtidig ogsa at skabe
indblik i biografiske og identitetsmassige akser for meningsskabelse, som noget der
(ogsd) ligger ud over eller strackker sig lengere end til forhiandenvarende situationer pa
sygehuset. De udvalgte perspektiver har det tilfzlles, at de med forskellige betoninger har
blik for disse dimensioner.

Med Jarvinen (2004) kaster jeg blik pa, hvordan fortid og biografiske fortallinger far be-
tydning i meningsskabelsesprocesser. Med udgangspunkt 1 Meads teori om fortiden og
Ricoeurs teori om emplotment udvikler hun et perspektiv pa livshistorier, som betoner
det interaktioniskiske, men uden at fortrenge selvet som aktivt og kreativt i konstruktio-
nen af mening. Inden for denne ramme leegges et eksplicit fokus pa et selv med en fortid
og pi konstruktionen af livshistorier.

Mattingly (1998) tilfojer et sarligt perspektiv i det narrative teorilandskab, idet hun spe-
cifikt beskeaftiger sig med narrativer i relation til sygdom og i hojere grad satter fokus pa
betydningen af hib og fremtidsperspektiver i som noget, der trader sarligt frem i forbin-
delse med indtradelsen af alvorlig sygdom. Mattingly beskriver tre egenskaber ved nar-
rativer, som gor dem saxrligt velegnede til at adressere sygdomserfaringer: for det forste
et de begivenbedscentrerede, narrativer vedrorer menneskelig handling og interaktion. De dre-
jer sig om social goren og laden. For det andet er narrativer oplevelsescentrerede. De beskriver
ikke alene, hvad et individ gor i verden, men ogsa hvad verden gor ved individet - hvordan
begivenheder handler pa fortellingers protagonister, og den mening dette barer for dem
- og giver en fornemmelse af, hvordan det foles at befinde sig i netop den fortzlling. For
det tredje ikke bare refererer narrativer fortidige begivenheder, de skaber ogsa oplevelser,
idet de fortalles. Narrativer tilbyder mening: “[it] persuades by seducing the listener into
the world it portrays [...]” (Mattingly, 1998, p. 8).

Gubrium og Holstein inddrager jeg som en ramme, der i hgjere grad tilbyder begreber til
at analysere konkrete interaktionelle dynamikker i produktionen af narrativer og satter

det personlige som socialt athaengigt: ”Of course, the personal is dependent upon the sociality of
practice and experience, and any ’I” is necessarily constructed within a social history, in the midst
of living a social life.” (Mattingly, 2010, p. 48). Mattingly opfatter méske i hojere grad narrativer,
som noget der “kommer tet pi” erfaring (Mattingly, 2010), men pid mange mader synes der at
vare tale om et sporgsmil om betoning. Fx skriver Mattingly (nasten sammenfaldende med
Gubrium og Holstein) at:” Stories take their meaning not only from their content but also from
the situation in which they are performed, including who is doing the telling. Like other acts they
are tailored to context — in particular, the audience” (Mattingly, 2010, p. 52).
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seerligt fokus pa den institutionelle kontekst, som produktionen af narrativer finder sted
i. Som navnt i athandlingens metodologikapitel bruger Gubrium og Holstein termen #ar-
ratiy virkelighed for at beskrive, at der ikke kan traekkes nogen skarp greense mellem fortzl-
lingen og historiefortxlling som aktivitet: ’The point is that the environments of storyt-
elling mediate the internal organisation and meaning of accounts.” (Gubrium & Holstein,

2009, p. 10).

Gubrium og Holstein introducerer forskellige komponenter 1 analysen af narrativ virke-
lighed hhv. narrativt arbejde og narrative omgivelser. Narrativt arbejde handler om, hvor-
dan fortzllinger interaktionelt konstrueres, hvordan de sammensazttes og kommunikeres
som hverdagslig aktivitet. Fortzllinger er ikke noget, som pd enkel vis formidles, men er
noget, som lebende opbygges og gives form i social interaktion. Fokus her et pa, hvordan
narrativer produceres i interaktioner — pa hvordan mennesker skaber og strukturerer me-
ning med ord. Narrative omgivelser handler om de lokale meninger, forstaelser, forventnin-
ger - som udger de omstaendigheder, det situationelle terraen, fortxllere ma navigere i.
Narrativt arbejde og narrative omgivelser skal ses som refleksivt sammentflettede og gen-
sidigt konstituerende. Gubrium og Holsteins narrative ramme indeholder endvidere, med
deres begreb om narrativ kontrol, et magtperspektiv, som er mindre udfoldet i Jirvinen og
Mattinglys fremstillinger.

Hvad er narrativer?

I selve definitionen af hvad en narrativ er, varierer de tre perspektiver i deres tilgang.
Gubrium og Holstein har en forholdsvis minimalistisk definition af narrativer: “a story is
an extended account, or that is an explanation or description of something that makes a
point” (Gubrium & Holstein, 2009, p. xix). I deres ramme er narrativer noget, som Aazn
indeholde plots med begyndelse, midte og slutning, men som ikke nedvendigvis gor det.

Hos Jirvinen og Mattingly karakteriseres narrativer som noget, der indeholder et plot.
Plottet forstas her som det, der tilvejebringer den organiserende struktur, som indeholder
en begyndelse, en midte og en slutning. Samtidig fremhaver begge, at denne struktur kan
veere spinkel (Jarvinen, 2004), og ikke nedvendigvis dbenlys (Mattingly, 1998). Jirvinen
definerer plottet som: “an integrating dynamism that draws a unified and complete story
from a variety of incidents, in other words, that transforms this variety into a unified and
complete story” (Jarvinen, 2004, p. 48).

Falles for dem alle er, at narrativ meningsskabelse bestér i at skabe sammenhange mellem
forskellige dele. Gubrium og Holstein taler om /Znkage eller sammenkadningen af erfarings-
bidder som det, der gor erfaring meningsfuld, og om narrativ komposition, hvor disse
sammenkadninger finder sted, og giver fortellinger deres overordnede/samlede mening
(Gubrium & Holstein, 2009). Jarvinen papeger, at en opremsning af begivenheder uden
sammenhang er ikke en narrativ. At fortelle en historie er et selektivt anliggende, hvor
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bestemte elementer grupperes i et temporalt hele, mens andre udelades (Jarvinen, 2004).
Mattingly beskriver narrativ tid som det, der har betydning i forhold til at vare oplevel-
sesstrukturerende og meningsskabende. Her skelnes mellem linezr tid, eller “urets tid”,
som beskrives som successiv — en rekkefolge, men uden etableringen af sammenhzng,
pa den ene side. P4 den anden side narrativ tid, eller plot-tid, som er konfigureret pd den
mdde, at begivenheder placeres i et temporalt hele, som er i gang med at udfolde sig.

Pi trods af at tilgangene séledes varierer 1 forhold til, hvor skarpt definitionen af narrati-
ver afgrenses, ser jeg dem ikke som grundleggende modstridende eller uforenelige. Jeg
hefter mig ved, at narrativer kan indeholde plots, men ikke nedvendigvis gor det, og
legger mig siledes forst og fremmest i forlengelse af Gubrium og Holsteins definition,
som den, der skaber det storste rum for at forholde sig empirisensitivt. Gubrium og Hol-
stein anvender netop en minimalistiske definition af narrativer, med inspiration fra Blu-
mer, som et ”sensitizing concept”. Deres kritik gir pa, at den skarpe afgraensning af nar-
rativer som noget, der nodvendigvis indeholder et plot med begyndelse, midte og slut-
ning, bliver pradeterminerende for hvad man kigger pa, og hvordan man forstar det
empiriske. Endvidere peger de p4, at narrativer fortalles og genfortzalles i forskellige kon-
tekster, og at de principielt ikke har nogle definitiv begyndelse, midte og slutning
(Gubrium & Holstein, 2009).

Selv, identitet og agens

Felles for de valgte perspektiver er, at de alle opererer med en forstaelse af subjektet som
en aktiv, men ikke fuldstendig fri, agent. Med begrebet om narrativt arbejde betoner
Gubrium og Holstein netop subjektets aktive bestrabelser i konstruktionen og udfoldel-
sen af fortellinger. De beskriver historiefortzlling som et formalsbestemt foretagende,
som er: ”’[...] craft-like in that it relies on the artful application of communicative skill”
(Gubrium & Holstein, 2009, p. 39). Historier fortxlles ikke fuldsteendig frit. De fortalles
altid til et publikum, og udfoldes i forskellige interaktionelle, situationelle og organisato-
riske kontekster. P4 denne made ma fortxlleren altid ses som situeret agent, men samtidig
kan fortallinger ikke reduceres til reproduktionen af felles forstielser (Gubrium og Hol-
stein 2009). Meningsskabelse er en aktivitet, som altid foregir under nogle bestemte om-
stendigheder, som gor bestemte narrative ressourcer tilgengelige. Fortallere bruger disse
narrative ressourcer, som fx kan vare begivenheder fra deres liv, historiske begivenheder
eller koncepter som fx alder, og sammenkeaeder dem eller stter dem i relation til hinanden
pé specifikke men varierende méder i konstruktionen af fortellinger: ”The general point
is that, while the meaning of things is formed from the linkages storytellers put into place,
the particulars can be linked together in different ways” (Gubrium & Holstein, 2009, p.
57).

Ligesom Gubrium og Holstein beskriver Jarvinen det at fortalle en historie som en social
proces, som formes bdde af en social orden og af et selv, som intervenerer i den orden.
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Dette selv beskriver Jirvinen som ”levende” — dvs. et selv, som har en aktiv rolle i ska-
belsen af dets sociale omgivelser og skaebne — men samtidig ogsa et socialt skabt. Inspi-
reret af Mead beskriver Jarvinen (2004) selvet som et subjekt-objekt forhold, dvs. et selv,
som ikke er hverken ensomt/isoleret (subjekt), men som heller ikke er et socialt determi-
neret selv (objekt). Selvet forstds som en “enhed”, der bestar af mange forskellige selv’er,
som hver isxr er athaengige af de sociale relationer- og situationer, de indgar 1. Alligevel,
skriver Jarvinen, skal dette ikke forstis som et rent interaktionistisk selv, idet selvet er
samtidig altid kreativt i sin konstruktion af fremtid og fortid, og denne kreativitet opstar
ud af individets fortlebende projekter. Det at fortalle om sit liv, er en méde at handle pa
sig selv, hvor bdde fortzllerens forstielse af sig selv, andres opfattelse af fortxlleren, og
fortzllerens opfattelse af andre organiseres. Narrativer konstruerer karakterernes identi-
tet — vi skaber mening med os selv (identitet) ved at fortzlle og lytte til fortellinger - og
tilvejebringer ressourcer til at skabe en fornemmelse af selv, og til at forhandle dette selv
i relation til andre. P4 linje med Gubrium og Holstein skriver Jarvinen, at der altid mere
end én livshistorie at fortzlle, og fortellinger skabes ud fra situationer i nutiden, hvor
bestemte elementer kan influere pa plottet mere end andre —i andre situationer ville andre
livshistorier blive fortalt. Dette betyder samtidig, at identitet ikke ses som noget fast eller
ferdigt: “A persons narrative identity at a certain point of time —the answer to who
he/she is — is the result of all the stoties told by and about that person, and the stories
are always open to revision” (Javinen 2004, 53). Séledes ses identitet som bevagelig, hvil-
ket dog ikke er ensbetydende med, at identitet skabes frit eller kan passes ind i et hvilket
som helst plot. Livshistorier er ikke ferdige fortallinger, men de er heller ikke totalt fly-
dende og valgfrie. De mé vare genkendelige identiteter, og det er netop de generelle eller
typiske (og ikke de unikke eller individuelle) elementer i fortzllingen, som gor identiteten
forstdelig, acceptabel og meningsfuld. P4 denne mdde bade skaber og reflekterer narrati-
ver identitet - selvet og fortxllingerne bide konstruerer og konstrueres.

Subjektive narrativer

Jeg har valgt at bruge betegnelsen ”’subjektive narrativer” for at indikere, at det drejer sig
om de aspekter af deltagernes meningsskabelse, som kobler sig til det partikulere, de
biografiske eller subjektivt forankrede narrative ressourcer, som deltagerne trackker pa i
meningsskabelse med sygdom. Det er saledes fortzllinger, der traekker pé deltagernes liv,
hverdag og biografi, som narrative ressourcer, men nar jeg foretraekker betegnelsen ”sub-
jektive”, frem for fx “personlige”, er det for at signalere, at de ikke er at forstd som del-
tagernes egne” fortellinger (om navnt forstir jeg fortellinger som dialogiske og fxlles
produkter, uanset om de fortzlles i en interviewsituation eller i rehabiliteringssamtaler).
Nir historiefortxlling ses som en social proces, er det oplagt, at fortallere ikke konstru-
erer deres narrativer alene eller pd egen hand. Det fortellende subjekt er altid en del af
en social verden, og subjektive narrativer opbygges og kommunikeres sammen med an-
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dre mennesker og under bestemte omstendigheder (Gubrium & Holstein, 2009). Sub-
jektive narrativer skal saledes heller ikke forstds som autentiske reprasentationer eller
vinduer til individers indre, der, som nogle narrative tilgange er blevet kritiseret for, ser
bort fra kontekstuelle og sociale dimensioners betydning for fortallingers indhold, form
og funktion (Gubrium & Holstein, 2009; Mattingly, 1998).

Fortid og nutid: biografi - fortiden som tolkningsressource i meningsskabelse
med det emergente

Nir jeg interesserer mig for biografi og fortid, har det dels sit udspring i en nysgerrighed
omkring, hvordan dette indgar deltagernes mader at forstd og forklare sygdom, og dels i
et sporgsmil om, hvordan sygdom forstyrrer eller griber ind i deltagernes liv, hvilket ogsa
mi forstds som et sporgsmadl, der er relateret til deres biografi.

Med ”’biografi” mener jeg ikke nedvendigvis en sammenhangende livsbiografisk fortel-
ling, som begynder et sted i barndommen og slutter der, hvor vi nu er néet til i livet. Men
jeg er interesseret i, hvordan deltagernes fortid bruges aktivt i meningsskabelsen omkring
sygdom. Det er saledes ikke en bestemt eller afgraenset periode af livet (fx barndom eller
ungdom), jeg interesserer mig for og dens betydning for mader at forholde sig til sygdom.
Jeg er ikke interesseret i kausale sammenhzange, men i meningsproduktion og ser fortid
og biografisk identitet som en del af denne meningsproduktion. Det er siledes de dele af
biografien, der udvzlges og tales frem som relevante eller betydningsfulde i relation til
sygdom og til orienteringer i livet med sygdom, som er i fokus. Jeg er interesseret i forti-
den, i biografien, som tolkningsressource (Gubrium et al., 1994) der trakkes pa bdde i
forhold til at forklare sygdom og dens opstden (se afsnit senere om social sygdomsteori
og opbyggelsen af en sygdomsmodel), men ogsi (og maske isxr) som baggrund for, hvor-
dan sygdom fér betydning i deltagernes liv, og som et centralt element i forhold til, hvad
der bliver relevante handlinger for dem hver iser. Som Jirvinen skriver: ”It is when our
immediate experience is disturbed, when our being-in-the-present is somehow frustrated
that we start to reconstruct our past and future with the intention of permitting action to
proceed in a satisfactory way.” (Jarvinen, 2004, pp. 47—48).

I forhold til konstruktionen af fortid og biografi fremhaver Jirvinen “nutidens perspek-
tiver”/perspektiver i nutid, som det fortiden bliver til pa baggrund af. I modsztning til
hvordan vi almindeligvis forstar fortiden, som noget der allerede er afsluttet, noget ende-
ligt og uigenkaldeligt, beskriver Jarvinen (med afsat i Mead) fortiden som noget, der kon-
strueres fra et stisted i en evig foranderlig nutid. Der kan sdledes ikke tales om en fortid
71 sig selv”’- fortiden forstas ikke som objektiv, men kan 1 stedet forstds som en pluralitet
af fortider, som bevidst eller ubevidst udvzlges pd baggrund af, hvad der er relevant i
relation til projekter, foretagender og problemer i nutid. P4 denne made er det fortidens
relation til nutiden (og det, der er under udfoldelse i nutiden), der giver den dens karakter
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af fortid. Fortiden er siledes genereret af nutiden og en fortid, som ligger uden for ople-
velsen eller erfaringen, er derfor hverken interessant eller meningsfuld. I forlengelse af
dette ses fortiden som ligesd hypotetisk og dben for revidering som fremtiden, og incita-
mentet til en fortalt historie har ikke sit udspring i fortiden, men i de sporgsmal som
stilles til den, og disse sporgsmal stilles altid fra et specifikt perspektiv i nutiden (Jdrvinen,
2004). Det nuvarende, emergente, det som er i gang med at udfolde sig i nutiden, har
sdledes en central placering. Det er nuets emergente problemer, som kalder pd menings-
skabelse, og netop de emergente ’problems of the present” og menneskers bestrabelser
pd at lose disse, er det, der kraever en rekonstruktion af fortiden, som béade beskriver og
forklarer — dvs. skaber mening med — det emergente.

I Jarvinens ramme er det natrativer, som skaber forholdet mellem fortid og nutid gennem
etableringen af et plot, der tilvejebringer sammenhang og kontinuitet. Jarvinen papeger
endvidere, at narrativer pd samme tid er beskrivende og forklarende. I min sammenhang
bliver dette interessant i forhold til mit fokus pé, hvordan deltagerne forklarer deres syg-
dom, og nxrmere bestemt hvordan fortiden bruges som ressource i forklaringen af syg-
dom, men ogsa hvordan biografi orienterer og guider handling eller gor bestemte hand-
linger relevante eller meningsfulde.

Nutid og fremtid: Suspens - nutidens organisering pa baggrund af forventninger,
hab og usikre slutninger

I det ovenstiende har jeg med udgangspunkt i Jarvinen beskrevet narrativers rolle i for-
hold til meningsskabelse med fokus pa fortid og biografi, og pa disse narrativers beskri-
vende og forklarende funktion. I Jarvinens ramme ligger en betoning af de processer, der
vedrorer rekonstruktion af fortiden, om end hun ogsé pépeger, at nutidens ”’nye og uven-
tede” ogsa strakker sig mod fremtiden: ”The present structures time by finding in the
past the conditions for the emergent event and predicting consequences for the future.”
(Jarvinen, 2004, p. 50).

I folgende afsnit vil jeg, med Mattingly (1998), adressere fremtidens rolle i relation me-
ningsskabelse. Mattingly har som navnt specifikt fokus pd narrativer i relation til sygdom
og lidelse, og udfolder sxrligt fremtidsaspektet som betydningsfuldt. Ifelge Mattingly er
narrativer nemlig ikke &un retrospektive blikke pa begivenheder, der allerede har fundet
sted, og selvom hun medgiver, at narrativer nok har den egenskab, at de kan organisere,
skabe kontinuitet og koharens i erfaring, kritiserer hun narrative tilgange generelt for at
overbetone dette aspekt (Mattingly, 1998). For Mattingly er det emergente, oplevelsen,
som den er i gang med at folde sig ud, grundleggende narrativ i sin struktur, og som
minimum indeholder den kimen til en narrativ. Narrativer konstrueres simultant med
handlinger, idet mennesker ikke forstar handlinger, som noget der bare tilfxldigt folger
efter hinanden, men i stedet tager handlingsepisoder og laver et sammenhangende plot
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ud af dem, wens de foregir. Mennesker dechifrerer kontinuerligt andres handlinger, og for-
soger at forstd hvilke motiver, der styrer andres handlinger, og ifelge Mattingly er dette
et narrativt foretagende, idet forstielsen af den anden forudsztter en storre narrativ kon-
tekst. Det er identificeringen af denne narrative kontekst, som gor bestemte handlinger
meningsfulde. Netop dette forhold gor ogsi, at fortxllingers plot kan vare sveere at fa oje
p4, fordi narrativer ikke kun er talte”, og handlinger, der ikke umiddelbart fremstar som
noget narrativt, kan vare episoder i en mere overordnet narrativ.

Selvom Mattingly beskriver, at oplevelse i nuet er konfigureret af bide erindringer og
forventninger, papeger hun samtidig, at nuet ikke forst og fremmest fir sin mening som
en fortszttelse af fortiden, men iser henter sin betydning som en del af den historie, vi
er pa vej 1 retning af, dvs. fra fremtiden. Det er forestillingen eller fantasien, som guider
opfattelsen af forskellige begivenheder, som de udspiller sig, og mennesker forseger ud
fra disse forestillinger at skubbe tingene i en bestemt retning frem for en anden, selvom
de ikke altid har succes med dette foretagende: “Being an actor at all means trying to make
certain things happen, to bring about desirable endings, to search for possibilities that
lead in hopeful directions ” (Mattingly, 1998, p. 47). Hos Mattingly er det sdledes oriente-
ringen mod fremtiden, der har den afgerende indflydelse pd organiseringen af nutiden.
Fortiden og nutidens mening er athengig af forestillinger om- og héb for fremtiden, og
er pd denne made ikke et sporgsmaél om fakta. I stedet ma de ses som fortolkningsmaessige
muligheder, som er skrobelige, fordi de stér i relation til en usikker fremtid (Mattingly,
1998). Fra dette perspektiv er mening altid i suspense: de slutninger, man bevager sig hen
imod, usikre — tingene kan ende anderledes, end man havde forestillet sig. Det er saledes
aldrig helt klart praecis hvilken fortelling, der vil udfolde sig. Slutninger er altid i suspense,
og handling kraever altid improvisation (Mattingly, 1998). Ifelge Mattingly er det sdledes
ikke kohezrens men drama og suspense, som er den vasentligste homologi mellem nar-
rativer og levet erfaring.

Narrative omgivelser og narrativt samarbejde i
rehabiliteringsindsatsen

I det folgende vil jeg komme narmere ind pa narrativitet i forhold til sygehusets institu-
tionelle kontekst med storre fokus pa de interaktionelle dynamikker mellem patienter og
sundhedsprofessionelle.

Som jeg tidligere var inde pa bruger Gubrium og Holstein begrebet narrative omgivelser til
at favne organisatoriske og institutionelle konteksters betydning for udfoldelsen af for-
tellinger. Organisationer og institutioner udger narrative omgivelser, som medierer hi-
storiefortelling: ”They provide particular ways of giving voice to, and dealing with,
everyday matters. Many, such as recovery groups and correctional facilities, promote
highly specialized ways of narrating experience, furnishing powerful, if delimited, frame-
works of understanding. [...] organizations provide participants with preferred ways of
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linking together and composing matters of concern to them” (Gubrium & Holstein,
2009, p. 173).

Nir jeg trakker begrebet om institutioner som narrative omgivelser ind som szrligt inte-
ressant, er det med udgangspunkt i interessen for, hvordan hjertepatienternes perspekti-
ver formes gennem deres deltagelse i rehabiliteringsforlobet, men ogsa fordi jeg i feltar-
bejdet legger merke til, at ogsa de sundhedsprofessionelle er aktive fortzllere, og at hjer-
tepatienterne hyppigt bliver publikum for narrativer, som handler om, hvad der er typiske
problematikker for hjertepatienter, og hvad ”mange” oplever. Gubrium og Holstein taler
om social distribution af metaforer og fortzllinger, og et af de steder, hvor dette er sxrligt
tydelig i min empiri, er til patientundervisningen - fx er de folgende eksempler, som hand-
ler om hjertepatienters oplevede angst, og om genindlaeggelser pga. angst, uden at der er
”noget galt”. Jeg har fremhavet de steder, hvor psykologen referer til ”de mange hjerte-

patienter”:

Eks 1:

Psykolog: Mange bliver meget opmarksomme pé deres vejrtraekning. Nar man bliver vred,
andrer ens vejrtraekning sig, og sd fanker de ”Er der nu noget galt med hjertet?”. Tit er
agtefelderne ogsd meget opmearksomme. Mange bhjertepatienter far en vane med at holde
hinden op til hjertet. Si er den parerende der staks ”Var der noget?”. [snak om hvordan
det er godt at handtere bekymrede parerende]

P(K): Nogle af os er jo alene.

Hun fortaller om de tanker, hun har omkring, om hun kan na at ringe op til nogen, hvis
der sker noget.

Psykolog: Mange som er alene, har de tanker. Det er dem, jeg vil kalde sma angst-tanker.
Men jeg vil sige kom hellere en gang for meget end en gang for lidt pa hospitalet og fa det
tjckket. Mange kommer ind, hvor der ikke er noget galt, og det vil de gerne have pa hospitalet.
Det kan vare svart i efterforlobet ikk. ”Hvornar kommer blodprop nummer 2?”. A/
hjertepatienter legger maerke til, hvor hjertestarteren sidder henne, nar de er rundt omkring.
Det er en ekstra usikkerhed og bekymring, der er kommet ind. (Feltnoter Pilotstudie, Un-
dervisning v. Psykolog)

Eks 2:

[Psykolog taler om, at det er vigtigt at vaere opmarksom pa sine egne grenser. P4 hvornar
noget er sundt eller usundt.] Han fortzller om en kvindelig patient, som havde en gammel
dame som svigermor. Nar hun skulle besoge hende, lavede hun sadan noget gammeldags
fed mad, og kvinden nannede ikke at sige til hende, at hun ikke matte spise det. Sd hun
spiste maden. Begge gange efter hun havde spist der, blev hun indlagt pa Skejby Sygehus
med smerter i brystet. Men der var ikke noget galt med hende.

Psykolog: Jeg tror, det var angsten, der kom ind der. Si I skal vare opmarksomme pa,
hvad er ok for mig, og hvad er ikke ok. Llad det vare det styrende. (Feltnoter Pilotstudie,
Undervisning v. Psykolog)

De to eksempler er ikke identiske i deres sammenkadning af meningsenheder, fx bliver
angst 1 eksempel 1 sat i forhold til, at parerende ogsa oplever angst, og hvordan det kan
hindteres. Samtidig kan de ses som variationer af samme narrativ i forhold til pointen
om, at nar hjertepatienter genindlagges skyldes det ofte angst og ikke egentlige hjerte-
problemer. Eksempel 2 er tydeligere komponeret som en fortzelling med en begyndelse,
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midte og slutning, men fzlles for dem er, at de er fortxllinger oz hjertepatienter #/ hjer-
tepatienter. Pa den méde kan de ses som en slags generaliserede fortzllinger, som tilbyder
patienterne bestemte mader at forsta sig selv pa. Jeg valger at bruge betegnelserne genera-
liserede fortzellinger til at beskrive narrativer som dem i eksemplerne ovenfor — altsi nar-
rativer om “’de mange”, om hvad hjertepatienter typisk oplever som i forste uddrag, men
ogsd narrativer om specifikke hjertepatienter som fungerer som eksempel pd det, som
”mange hjertepatienter oplever” som i det andet uddrag — og som samtidig distribueres i
flere sammenhzange.

Generaliserede fortellinger eller narrativer kan sammenlignes med det Gubrium og Hol-
stein kalder dominerende “’big stories”, som beskrives som relativt stabile og lokalt ho-
mogene fortellinger (Gubrium & Holstein, 2009). Gubrium og Holstein skelner mellem
”big stories” og little stories” som betegner individuelle fortallinger!.

Jeg forstir generaliserede fortzllinger, som dem i eksemplet ovenfor, som narrative res-
sourcer - som invitationer til bestemte mader at forstd og fortalle om sig selv pa. Pa den
baggrund bliver jeg optaget af dels at identificere fremtredende generaliserede fortellin-
ger i forlebet, men ogsi af deres funktion i forhold til de pointer, de formidler, og de
mdder, patienterne tilskyndes til at forsta sig selv som fx angste eller unedigt bekymrede
som i eksemplet ovenfor. Jeg bliver ligeledes optaget af, hvordan fortzllingerne bliver
retningsanvisende for patienterne — fx virker eksemplerne ovenfor tvetydige i forhold til
at udstikke retninger for handling: P4 den ene side indeholder eksempel 1 en direkte
opfordring til at tage pd hospitalet (hellere én gang for meget end én gang for lidt), men
samtidig formidles pointen om at turene til hospitalet var unedvendige (der var ikke noget
galt) og “kun” skyldtes usikkerhed, bekymring og angst. I fortxllingen med kvinden, der
bliver genindlagt pa Skejby, etableres en narrativ identitet som en, der ikke kender sine
egne graenser og fremstir overbekymret (ikke bare én gang med to gange genindlegges
hun uden grund), og det er denne identitet hjertepatienterne “risikerer”, hvis de vender
tilbage til sygehuset, og det viser sig at vare grundlest.

16 Jeg foretrekker dog termerne generaliserede” og subjektive” fortallinger i stedet for ”store”
og ’sma” fortallinger, da disse betegnelser ofte bruges i narrative teorier i andre betydninger, fx
bruges “’big stories” som betegnelse for mere omfattende sammenhangende livshistoriske fortal-
linger, mens “’small stories” bruges til at karakterisere kortere natrativer, som finder sted i interak-
tionelle udvekslinger (Bamberg, 20006). Jeg finder derfor, at en skelnen mellem fortxllinger som
”store” eller ’sma” er for uklar i forhold til, om den refererer til den sociale rekkevidde af fortael-

linger eller til udstrakte livsfortallingers store betydning pi mere individuelt niveau.
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Udover at jeg bliver optaget af de generaliserede fortxllinger og deres funktion, bliver jeg
ogsd interesseret i, hvordan generaliserede fortzllinger kommer til syne i deltagernes sub-
jektive narrativer og bliver genkendelige elementer i patienternes perspektiver. Gubrium
og Holstein beskriver, hvordan ”’big stories” medierer og sxtter rammer for, hvordan
little stories” kan udformes. Med inspiration fra Foucault skriver de, at organisatio-
ner/institutioner satter mulighedsbetingelserne for narrativ produktion: ”They have big
stories to tell, which set the narrative agenda for the smaller, individual stories that follow
along” (Gubrium & Holstein, 2009, p. 174). 1 forlengelse af det ser jeg generaliserede
fortzllinger som ganske centrale ingredienser i dannelsen af patientperspektiver. Samtidig
fremhaever Gubrium og Holstein, at store fortzxllinger ikke determinerer pracis, hvordan
erfaring gores til fortalling, eftersom biografiske detaljer og individuelle omstandigheder
ogsd kommer i spil. Store fortellinger artikuleres i subjektive fortallinger i konkrete og
dynamiske interaktioner, som skaber variationer: “[...] if there is a big story in place, its
little stories have a way of defusing and diversifying its presence in practice” (Gubrium
& Holstein, 2009, p. 144). P4 denne made skal generaliserede fortellinger netop forstas
som narrative ressourcer, frem for egentlige skabeloner for fortellinger, selvom jeg ogsé
oplever, at generaliserede fortzllinger reproduceres pa forholdsvist markante mader i del-
tagernes subjektive fortzellinger. Et eksempel pa det er fra Dennis forleb:

I forbindelse med patientundervisningen far deltagerne ofte at vide, at det vigtigste er,
hvad de gor i hverdagen. At de fx overholder kostradene til hverdag, men kan gore und-
tagelser ved serlige lejligheder. Som en sygeplejerske formulerer det til introundervisnin-
gen ”skal man jo ogsd have livskvaliteten med. Der skal ogsd vare plads til en flode-
skumskage indimellem, maske en gang om ugen, men ikke hver dag” (Feltnoter pilotstu-
die, Introundervisning). Folgende uddrag er fra Dennis individuelle sygeplejerskesamtale,
hvor han netop bruger dette som narrativ ressource i udfoldelsen af sin subjektive for-

teelling:

Sygeplejerske: [...] Fordi det det jo selvfolgelig fremadrettet handler om for dig, det er...
nummer 1 selvfolgelig at passe din medicin efter forskrifterne og nummer 2, at leve hjer-
tesundt. (D: Ja). Kan man sige, ikk.

Dennis: Altsa jeg... Og det er jo sa... Nu her i... i weekenden der, det var en af vores
dage, sa tog vi ind til Kebenhavn en tur, ikke. (Spl: Ja, ja. Ja.) Og sa tog vi sa... S tog vi
lige runde tarn op, ikk. Og sd havde vi en... si havde vi forbraendt lidt. Si kunne vi godt
tage over pa La Glace og fa et stykke kage. (Spl: Ja. Ja). Der havde vi ikke vare for, si...
ja... ha, ha. Ja.

Sygeplejerske: Ja. Og hvad... hvad... Hvordan havde du det sd med det, at du havde varet
pa La Glace?

Dennis: Det havde jeg det sidan set rigtig godt med.

Sygeplejerske: Sa du havde ikke darlig samvittighed, eller...?

Dennis: Altsa... jeg kan... ha, ha, godt fi darlig samvittighed over at spise noget, som jeg
ikke skulle spise. (Spl: Ja). Men lige dét der, det... det... det var i orden, ikk. (Spl: Ja. Ja.
Ja. Ja...). Ja. Men det er heller ikke noget, jeg gor sidan hver...

Sygeplejerske: Det er jo det, og det er ogsd siddan noget, altsa. ..
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Dennis: Sa det er sd... altsd det er jo ogsd det sidan, altsd man ... Man sidder jo ikke og
spiser alt det der usunde, altsd det... (Spl: Nej, altsa...). Jeg spiser meget sundt.
Sygeplejerske: Det er jo det man gor til hverdag, der taller, kan man sige.

Dennis: Ja, det er jo det, ikk ogsd. (Spl: Ja.) Sa kan man godt gore det der andet en gang
om...

Sygeplejerske: Det... Ja... En gang imellem, kan man gore det, ikk ogsd. Altsa og det er
det samme ogsd med, at man siger, jamen altsd til hverdag skal man leve... eller bor man
leve hjertesundt, og det gor vi jo alle sammen. Ogsd mig, som ikke har... har... altsi...
S4 det er jo sidan vi alle sammen bor leve, kan man sige... (D: Ja, ja). Og sa kan man sige
sd... for det ikke skal blive for surt. Altsd selvfolgelig ma man jo godt tillade sig selv at
gore de der ting, bare det jo ikke er pa daglig basis, altsa. Sa kan man ligesom sige 'ni ja
men altsd sondag morgen, sa vil jeg have rigtigt smor pa mit rundstykke, eller...” eller et
eller andet. Eller ndr man er ude, s skal man jo ikke sidde og... og skrabe al sovsen af og
ikke... altsd... Du ved. S4 det er med at finde den der balance (D: Ja, ja) i det, ikke ogsa. ..
(Transskriberet optagelse, Dennis Sygeplejerskesamtale)

Fortzllingen om kagen pa La Glace kan narmest ses som en personliggjort illustration af
sygeplejerskens pointe om fledeskumskagen fra introundervisningen. Dennis forteller
om den sarlige lejlighed ”det var weekend” og “en af vores dage”, og senere, at det var
”i orden”, fordi det ikke er noget, han gor hver dag. Han spiser generelt “meget sundt”,
og ”det der andet” usunde kan man godt gere en gang om ugen.

Uddraget kan samtidig fungere som eksempel pa, hvordan narrativer udfoldes interakti-
onelt. Med inspiration fra konversationsanalysen sxztter Gubrium og Holstein fokus pa
konkrete samtalemekanismer, med det afsxt at historiefortalling altid finder sted i sam-
taler, som helt fundamentalt er et foretagende, der kraever samarbejde. For at en natrativ
kan udfoldes, méd der kontinuerligt skabes rum for det i den sociale interaktion, og dette
rum opstdr aldrig automatisk. Fortzllinger aktiveres og tilskyndes til- eller lukkes ned og
gores tavse pa forskellige méder i lobet af en samtale og maden dette gores pa, far betyd-
ning for, hvilken slags fortalling der udvikles. Fortalleren ma hele tiden sikre sig “tilla-
delse” til at fortsaette og spore tegn pa, at fortxllingens publikum forstar og viser interesse
for den. P4 denne made kraever fortellinger altid et minimum af samarbejde og Gubrium
og Holstein (2009) pdpeger ligeledes, at samarbejdet om en fortelling til tider kan veere
sd udtalt, at det endda kan vere svart at udpege én enkelt person som fortalleren.

I det ovenstdende eksempel aktiveres Dennis fortalling om kagen pa La Glace af syge-
plejerskens udsagn om, at det for Dennis handler om at leve hjertesundt. Hun samarbej-
der med Dennis om fortzllingen ved at vise interesse og tilskynde til videre udfoldelse af
fortzellingen ved gentagne gange at sige 7ja, ja ja” og ved at stille sporgsmal, og skaber pa
den made narrativt rum til Dennis som fortaller. Mens fortellingen starter med Dennis
som enefortaller bliver samarbejdet om pointen med fortellingen efterhanden mere og
mere udtalt. Sygeplejerskens sporgsmal om, hvorvidt Dennis fik darlig samvittighed over
at have spist kagen, kan ses som en pointeforesporgsel, da Dennis paradoksalt nok valger
at udfolde en fortzlling om det usunde, som reaktion pd udsagnet om, at han skal leve
hjertesundt. P4 den méde virker sygeplejersken (i starten af uddraget) ikke til at opdage,
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hvad det er for en narrativ Dennis er i gang med. Men da han begynder at tydeliggore, at
det er en fortxlling om undtagelsen fra reglen (“lige dét der, det var i orden”. "Men det
er heller ikke noget jeg gor sadan hver...”) forstar hun budskabet: ”Det er jo det man gor
til hverdag, der taller”- og hun afslutter selv med at udfolde pointen, og signalerer pd den
mide enighed med Dennis i forhold, hvornir man kan tillade sig at ”gore de der ting” og
veere usund med god samvittighed.

Ifolge Gubrium og Holstein er fortallinger altid performative — historiefortalling foregar
altid et sted, i relation til et publikum, som fortzllingen formes til og af. Fortellinger har
et formadl: "Narrators present their stories for particular effect” (Gubrium & Holstein,
2009, p. 81). De formes i et performativt ojemed. I uddraget ovenfor synes Dennis med
sin fortelling om kagen pd La Glace at vise, at han har forstdet budskabet og mestrer
balancen mellem at leve hjertesundt og samtidig give plads til livskvalitet, som (flode-
skums)kagen gores til symbol pa.

Uddraget er et eksempel pa en fortelling, der aktiveres, og derefter lobende tilskyndes.
Men fortallinger kan ogsa ignoreres, gores tavse og lukkes ned pa forskellig vis. I relation
til dette introducerer Gubrium og Holstein (2009) begrebet narrativ kontrol. Forskellige
talere kan konkurrere og forsege at opna kontrol med fortzllingens indhold, mening og
hvem der taler. Gubrium og Holstein fremhzaver, at kontrol ikke bare egenhandigt kan
tages af en samtaledeltager, men ogsd ma forstds som noget, der kraever samarbejde, og
som forhandles i interaktionen. Selvom status, hierarkier, rettigheder og pligter kan vare
pd spil i denne forhandling, foregar magt og kontrol ikke pa nogen simpel eller automatisk
made. Narrativ kontrol kan foregi pa mere formelle eller direkte mader eller pa mere
subtile og uformelle mader: fx gennem den mdde der inviteres til fortelling gennem be-
stemte sporgsmdl, som sztter graenser for, hvordan fortellingen kan formes. En vigtig
pointe i forhold til narrativt samarbejde og kontrol er videre, at bestemte narrativer bade
kan bringes frem, men de kan ogsa forhindres eller ignoreres i den konkrete interaktion.

Ogsa Mattingly skriver om udfoldelsen af narrativer i dialoger og specifikt i konteksten
af kliniske konsultationer. Ifolge Mattingly ikke alene fortaller patienter og sundhedspro-
fessionelle historier i dialogerne med hinanden, men skaber ogsa ofte fortellelighende
strukturer i deres interaktioner med hinanden. Mattingly bruger begrebet erapeutisk em-
plotment Mattingly, 1998) til at beskrive det forhold, at sundhedsprofessionelle (pd samme
mide som patienter orienterer sig efter bestemte onskede slutninger) ogsa forseger at
skubbe fortallingen i bestemte retninger. Mattingly peger p4, at begyndende terapeutiske
plots projiceres ind i fremtiden som en slags enske for, hvad der skal ske, og at sund-
hedsprofessionelle fortaller historier til patienter 1 forseg pd at overtale dem til at se sig
selv som aktorer i bestemte typer af terapeutiske plots (Mattingly, 1998). Mattingly be-
skriver, at i hver ny klinisk situation orienterer terapeuterne sig i relation til en narrativ
kontekst. De skaber indledningsvis mening med situationen ved at svare pa sporgsmalet
om, hvilken fortzlling de er i, og ved at forholde patientens situation til andre lignende
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situationer og genskabe tidligere fortellinger pa nye madder!”. Som en made at ramme-
satte beslutninger, om hvad der skal gores, tilbydes fortellinger om, hvad der er sket, og
hvilke handlinger der giver mening som passende “naste trin”’(Mattingly, 1998, p. 72).
Organisationskulturer spiller en rolle i de mader hvorpa sundhedsprofessionelle former
deres beslutninger om, ’hvad der er problemet”, og hvad deres rolle er i losningen heraf
(Mattingly, 1998).

Samtidig legger ogsd Mattingly vagt pa at fortellinger i (kliniske) dialoger er et fxlles
foretagende, hvor bade sundhedsprofessionel og patient er bade forfattere til- og laesere
af den fortalling, de er i gang med. Dette er dog ikke ensbetydende med, at de nedven-
digvis er i gang med samme historie, ligesom de kan reprasentere forskellige stemmer
(Mattingly, 1998). Det betyder samtidig, at de plot, der udfoldes i samtalerne, kun kan
guides og ikke dikteres egenhandigt af de sundhedsprofessionelle.

Opsamling

I det ovenstdende har jeg fremhavet narrative perspektiver som sarligt relevante i rela-
tion til meningsskabelse. Med fremstillingen har jeg redegjort for en skelnen mellem sub-
jektive og generaliserede narrativer som en madde at beskeaftige sig med hhv. de individuelt
partikulere tolkningsressourcer og rehabiliteringsforlobet som en narrativ omgivelse,
med betydning i forhold til, hvordan narrativer udfoldes.

Jeg har udredt, hvordan jeg med Jirvinen og Mattingly forstar fortid, nutid og fremtid
som aktive ingredienser 1 meningsskabelse, og som omrader, der er interessante at be-
skaeftige sig med i relation til patienters perspektiver pa sygdom.

Herudover har jeg, med Gubrium og Holsteins begreber om narrativt arbejde og narra-
tive omgivelser, illustreret hvordan patienter 1 indsatsen prasenteres for generaliserede
narrativer — fortallinger om de mange hjertepatienters oplevelser, til hjertepatienter —
som tilbyder bestemte mader at forstd sig selv pd. Uddraget fra Dennis sygeplejerskesam-
tale har tilvejebragt et eksempel pé, hvordan rehabiliteringsindsatsen som narrativ omgi-
velse virker ind i og artikuleres i subjektive fortellinger. Endelig har jeg med Mattingly
og Gubrium og Holstein fremhavet de dialogiske eller interaktionelle aspekter i produk-
tionen af fortzllinger. Gubrium og Holstein beskriver, hvordan narrativer md ses som et
samarbejde, hvor der ma skabes 7 for narrativ udfoldelse, og hvor der kan forega kampe
om kontrollen med bl.a. fortzllingers indhold og mening. Mattingly taler om terapeutiske
plots, som rammesatter ’hvad der er problemet”, hvilken rolle de sundhedsprofessio-
nelle spiller i losningen af dette, og som skaber bestemte retninger for fremtiden.

17 P4 denne made virker de til dels sammenlignelige med det Pols (2013) kalder klinisk
viden.
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Perspektiver fra Social sygdomsteori

Udover de videnssociologiske og narrative perspektiver, som jeg har prasenteret ovenfor,
inddrager jeg ligeledes D. E. Ganniks sociale sygdomsteori (Gannik, 2005), som et per-
spektiv pd, hvordan vi kan forstd sygdom (og meningsskabelse med sygdom) som et fa-
nomen, der er sammenflettet med menneskers hverdag og livssituation. Social sygdoms-
teori er udviklet pa baggrund af en undersogelse af mennesker med ryglidelser, men kan
ses som relevant for et vidt spektrum af lidelser, idet der er tale om et bestemt perspektiv
pa principielt al sygdom og sygelighed (Gannik, 2005). Gannik satter fokus pa ’sygdom
fra den syges perspektiv’’ med det formal at kunne sige noget om, hvordan mennesker
oplever, hindterer og inkorporerer deres sygdom i den daglige tilvaerelse (Gannik, 2005).
Hos Gannik er det et eksplicit xrinde alene at beskaftige sig med folkelige” sygdoms-
opfattelser og sygdomshandlinger, og hun beskaftiger sig kun i lille grad med de sund-
hedsprofessionelles betydning for de méder, hvorpa sygdomsramte skaber mening med
deres sygdom - selvom hun bemzrker, at folkelig sygdomshandling og professionel, in-
stitutionaliseret behandling er kraftigt flettet ind 1 hinanden, beskaftiger hun sig forst og
fremmest med folkelige sygdomsopfattelser og udviklingen af disse #denfor sundhedsvaes-
net. Dette er som allerede beskrevet forskelligt fra, hvordan jeg undersoger patienters
meningsskabelse, som noget der tager form bade 1 og udenfor sundhedsvasenet. Alligevel
ser jeg Ganniks sociale sygdomsteori som et vaesentligt perspektiv i forhold til at kunne
kaste blik pa sygdom 1 hverdagslivet, og som et perspektiv, der satter fokus pd sygdom
som et komplekst fanomen, der er integreret i hverdagslivets strukturer, og pd de syg-
domsvirkeligheder, der udspiller sig her (Gannik, 2005).

Social sygdomsteori har afsxt i en kritik af det fremherskende medicinske begreb om
sygdom som organfejl, som Gannik kritiserer for at vare utilstrakkeligt til at fortalle
noget om, hvordan det er at leve med sygdom, og som hun ligeledes kritiserer for ikke at
veere fyldestgorende i sundhedsvasenet, hverken i teori eller i praksis. I sin tilgang treekker
Gannik pé forskning, der understreger helheden i menneskers sociale liv og sammenhzen-
gen i det sociale livs strukturer, herunder hverdagslivsteori, kritisk psykologi og social-
konstruktivisme (Gannik, 2005). Hovedinspirationen er Alonzos teori om ’everyday ill-
ness behavior’, hvis begreber social sygdomsteori bide bygger pa og videreudvikler.

Sygdom ses her som en hverdagslig erfaring: ’[...] ud fra, at vi alle sammen erfarer symp-
tomer, eller méske snarere ubehagsfornemmelser, kropslige afvigelser/dysfunktion af
forskellig slags i det daglige” (Gannik, 2005, p. 48). Der er i denne forstdelse ingen onto-
logiske graenser for sygdom (Gannik, 2005) - om man er syg eller rask bliver et sporgsmal
om, hvorvidt de kropsligt oplevede symptomer kan indeholdes i den situation, man be-
finder sig i. Forestillingen om, at der findes en skarp sondring mellem sygdom og raskhed,
afvises sdledes, og i stedet fremsattes sygdom og raskhed som dynamiske processer, som
kontinuerligt betinges og formes i et person-situation forhold. Der er saledes tale om et

116



relationelt sygdomsbegreb, som adskiller sig fra biomedicinens essentialistiske blik pa
sygdom som en sygdomsenhed med et selvstendigt vasen (Gannik, 2005).

Selvom Gannik forholder sig kritisk til den biomedicinske model, skal dette ikke forstas
som en afvisning af hverken dens gyldighed eller berettigelse, i stedet ser hun den bio-
medicinske forstaelse og social sygdomsteori som modeller, der begge kan forstis som
forskellige konstruktioner af, hvad det vil sige at vare syg - to forskellige perspektiver pa
samme reelle virkelighedsfenomen (Gannik, 2005). Kritikken gér altsd pa den biomedi-
cinske models utilstrekkelighed. Samtidig mé de to modeller siges at vare radikalt for-
skellige. Gannik beskriver den biomedicinske model som karakteriseret ved en opsplit-
ning af krop og sjzl, en reduktion af sygdomstilstande til fysisk-kemiske beskrevne for-
hold og en dominerende vagt pa biologisk information, hvor sygdom opfattes som en
entitet, der kan beskrives med en diagnose, som samtidig betragtes som objektiv og uni-
versel gyldig viden (Gannik, 2005). I modsatning hertil opererer social sygdomsteori ikke
med essentialistiske forudsztninger. Sygdom opfattes:

[...] som en proces, der forlober i og omfatter personens (krop-og-sjzl) forhold til omgi-

velserne, udtrykt i den aktuelle situation. Sygdom er siledes et relationelt begreb. Sygdom

er 1 princippet reversibel og svingende i takt med @ndringer i person-situation forholdet.

Sygdommen (sygdomsudtrykket) kan séiledes elimineres eller mildnes ved indgreb i situa-

tionen, herunder @ndringer i strukturernes kompenserende kapacitet (fx andringer i krav

pa arbejdspladsen), ligesom den kan @ndres ved indgreb i personen. Af dette folger ogsa

at sygdom er individuelt og lokalt betinget. Sygdom henger sammen med individets givne

situation. Man kan derfor ikke forudsztningslest generalisere om sygdommens drsag, ud-
tryksform eller forleb. (Gannik, 2005, p. 356)

Indforslen af et relationelt sygdomsbegreb indebzrer ifolge Gannik et potentiel brud med
diagnosetenkningen, og det er vaerd at bemarke, at der, 1 kraft af at der ikke er nogen
ontologiske grenser for sygdom, ikke sondres mellem sygdom og symptomer (Gannik,
2005). I stedet arbejdes der gennemgaende med sygdomsudtrykket forstaet som oplevede
symptomer, gener og funktionsforstyrrelser.

Det relationelle sygdomsbegreb drejer sig, som nzvnt, om forholdet mellem person og
situation. Mellem personen og situationen ligger sygdomshandlingsfelter. Dette beskriver et
storre register af handlinger, som personer foretager for at regulere deres symptomer i
hverdagens situationer, og det bestar af kognitive sygdomsmodeller, kropsbevidsthed,
handlinger og af konkrete sociale situationer med et bestemt omfang af handlemuligheder
(Gannik, 2005). Ifelge Gannik er sygdomshandlingsfeltet og sygdommen epistemologisk
uadskillelige. ”Handlingerne fremviser og former sygdommen i samme grad som syg-
dommen giver anledning til handlingerne” (Gannik, 2005, p. 331), og sygdom skabes og
formes kontinuerligt ud af sygdomshandlingsfeltet, fx gennem selvbehandlingsaktiviteter
og egenomsorg, men ogsa gennem regulering af daglige rutiner og omlegning af livssitu-
ationen. Som en del af sygdomshandlingsfeltet har Gannik endvidere to centrale analyse-
kategorier, hhv. sygdomsopfattelse og sygdomshandlinger:
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Sygdomsopfattelse drejer sig om, hvad det vil sige at vare syg for den enkelte, samt de
forestillinger om drsag, prognose og kontrollerbarhed den enkelte har. Her deler Gannik
yderligere sygdomsopfattelsen ind i et eksistentielt sygdomsbegreb og en funktionel syg-
domsmodel. Forstnaevnte har en mere eksistentiel, emotionel og abstrakt karakter, mens
sidstnevnte har en kognitiv, praktisk og konkret anvendelseskarakter.

Gannik beskriver det eksistentielle sygdomsbegreb som personens folelse eller fornemmelse af
at vere syg — hvorvidt man foler sig syg eller opfatter sig selv som varende syg. I sin
undersogelse peger Gannik p4, at sa lenge den enkelte kan opfylde sine normale funkti-
onskrav, vil personen slet ikke opleve sig som syg, heller ikke selvom de oplever smerter,
har storre behov for hvile eller afbrydelse af arbejde eller perifere aktiviteter (Gannik,
2005). Det kraver i stedet en total eller meget omfattende funktions-udygtighed, fx at
veere sengeliggende eller matte opgive sit arbejde. I forlengelse skriver hun: ”Sygdom er
altsd — for personen — ikke noget absolut, ikke noget der foreligger i og med givne syg-
domstegn, diagnoser eller legebehandling. Det er *sveart’, noget der fordrer overvejelse.”
(Gannik, 2005, p. 83).

Den _funktionelle sygdomsmodel handler om, hvordan man forstir sygdommen, og hvad der
er galt — det ’billede’ personer har af deres sygdom, og som de bruger til at vejlede sig i
forhold til deres symptomer. Ifolge Gannik er forudsatningen for at udvikle en sidan
model, at personen er symptomopmarksom, dvs. legger marke til og registrerer sine
fornemmelser og oplevelser mht. smerter, reaktioner mm. Udviklingen af en funktionel
sygdomsmodel er et aktivt stykke arbejde og en proces, som kan tage lang tid, og den er
baseret pa personens egne erfaringer med sygdommen, hvorfor Gannik ogsa kalder den
’den personlige sygdomsmodel’. Det er etableringen af en sidan model, der gor den en-
kelte i stand til at pavirke sygdomsudtrykket i det daglige (Gannik, 2005).

Modellen har den funktion, at den swtter personen i stand til at forholde sig til fremtiden,
og den indeholder tre indbyrdes sammenknyttede egenskaber: 1) Den forklarer sympto-
mernes forekomst og menster (vasen, drsag, mekanismer). 2) Den kan bruges til at for-
udsige, hvad der vil ske i fremtiden (prognose, konsekvenser). 3) Den kan vejlede mht.
hvordan man bedst kan takle sygdom og livssituation (udviklingsmade, kontrollerbar-

hed). (Gannik, 2005).

Gannik understreger, at selvom sygdomsopfattelsen i teorien fastholdes som et feenomen,
der kan beskrives selvstendigt, skal den ikke forstas isoleret, men tvertimod skal den ses
i sammenhaeng med de gennemlevede erfaringer, oplevede muligheder og faktiske res-
sourcer, som er knyttet til personens situation (Gannik, 2005).

Sygdomshandlinger er et begreb Gannik anvender, i stedet for det mere behavioristisk
konnoterede begreb om sygdomsadfard, for netop at betone det intenderede og overve-
jede 1 menneskelig adfeerd. Sygdomshandlinger defineres som: ”det personen gor med
den hensigt at forstd sygdommens natur eller at kontrollere dens udtryk i sit daglige liv”
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(Gannik, 2005, p. 109), og det regnes siledes som en forudsatning, at personen har en
hensigt eller et formal med handlingen i forhold til sygdommen. Yderligere fremhaves,
at sygdomshandlinger finder sted inden for rammen af en livssituation og formes i det
handlerum, som denne indeholder (Gannik, 2005). Syedomshandlinger skal forstds som
et bredt begreb, som kan omfatte hele registeret af aktiviteter og handlinger, som indgar
1 hverdagens situationer, og det kan, som Gannik pdpeger, besta af ’samme ’stof” som al
anden individuel handling” (Gannik, 2005, p. 57).

Ifolge Gannik er der et tet sammenspil mellem sygdomsopfattelsen og handlingsvalget,
dog uden at der er tale om nogen linezr ssammenhang — en bestemt sygdomsmodel forer
sdledes 7&ke til en bestemt type sygdomshandling. I stedet finder Gannik i sin underse-
gelse, at den omvendte raekkefolge er vigtigere, nemlig at syedomshandlingerne og de

deraf udsprungne erfaringer former sygdomsmodellen, snarere end det modsatte (Gan-
nik, 2005).

Social sygdomsteori og hjertesyge

Selvom social sygdomsteori er udviklet pa baggrund af et studie af mennesker med rygli-
delser, er perspektivet interessant ogsd i forhold til hjertesyge, om end de problematikker,
jeg er stot pa hos deltagerne i denne undersogelse, ogsd adskiller sig pd mange punkter.
En del af dette har at gore med forskelle i de konkrete sygdomsudtryk som opleves i
forbindelse med hhv. hjertesygdom og ryglidelser, hvilket jeg vil komme lidt ind pa 1 det
folgende.

Det forste jeg vil nevne, er det mere eksistentielle aspekt ved hjertesygdom. Til forskel
fra ryglidelser er blodpropper i hjertet som ved iskaemisk hjertesygdom livstruende. Som
nevnt 1 athandlingens kapitel 2 peger den kvalitative forskning pa hjerteomradet pé, at
hjertesygdom for mange er forbundet med eksistentiel angst. Hjertet bliver (ogsa i mit
empiriske materiale) ofte forstiet som ‘motoren’ i maskinen, uden hvilken eksistensen
ophorer, og der er pd den méde tale om en meget konkret eksistentiel trussel, og for
mange er dette en voldsom oplevelse. Dette er dog ikke altid tilfaldet. I min undersogelse
forteller 3 af deltagerne om frygt eller specifikt frygt for at de, da de oplever blodprop-
pen, og om frygt efterfolgende for at fa en ny blodprop, mens de sidste to ikke oplever
sig 1 akut livsfare, og ikke beretter om nogen angst hverken under blodproppen eller
efterfolgende. Alligevel synes jeg, at det er verd at bemarke, at selvom det ikke altid er
tilfeldet, alligevel er almindeligt, at der er nogle andre og maske mere eksistentielle aspek-
ter forbundet med hjertesygdom, end det er tilfaeldet med ryglidelser.

Et andet vigtig forhold har at gore med hhv. akutte og kroniske aspekter ved hjertesyg-
dom. Ifelge Gannik er sondringen mellem akut og kronisk et uklart forehavende. Bag-
grunden for dette er, at det overgangen fra at veere rask til syg ofte er ubestemmelig, nar
der er tale om sygdomme som udvikler sig gradvist, og at man ferst retrospektivt evt. kan
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udpege et bestemt tidspunkt som skillelinje, fx da man segte lege eller diagnosen blev
stillet (Gannik, 2005). I forhold til iskeemisk hjertesygdom bliver dette billede ligeledes
noget mudret. Areforkalkningen er noget, der udvikler sig gradvist, og nar den i sidste
ende forer til en blodprop, mé det formodes at vere fordi den ramte enten ikke har haft
symptomer, bemzarket eller genkendt dem. Nogle af mine deltagere er retrospektivt op-
tagede af at identificere symptomer op til blodproppen, og dette er ogsa noget af det,
som de sundhedsprofessionelle rutinemaessigt sporger ind til. P4 samme made som med
Ganniks rygpatienter kan det altsd vare svart at sige, hvornar sygdommen (som entitet)
egentlig begyndte, og hvorniar man gik fra rask til syg.

Man skulle tro, at selve blodproppen entydigt kunne defineres som akut, hvilket den ogsa
i nogen tilfeelde er, i mit materiale bliver fx Bent hentet i ambulance, indlagt og fir lavet
ballonudvidelse akut. Anders har derimod et langt forleb pa flere maneder fra han ople-
ver de forste symptomer, til han fir ballonudvidelsen. Dennis fir ligeledes besked om, at
han har en blodprop per brev (IIl), og hans indgreb er planlagt. Christine bliver indlagt
akut, men fér forst lavet kikkertundersogelsen efter et par dages indleggelse, og Ejners
blodprop er maske nok akut, men han oplever det ikke sidan og handler heller ikke der-
efter — i stedet gdr han bade tur med hunden, drikker morgenkaffe og kerer sin kone pa
arbejde, for han tager pa hospitalet. Det er naturligvis ikke nyt for de sundhedsprofessi-
onelle, at akutheden ved blodpropper er et gradsspergsmal — behandlingen er inddelt i
akutte, sub-akutte og planlagte indgreb, men patienternes opfattelse af dette er dog ikke
nedvendigvis sammenfaldende med disse kategorier. P4 den mdde er det ikke helt enty-
digt, hvad “akut” egentlig betegner, ikke engang ved blodpropper, og det ma samtidig
fremhaves, hvor forskellige deltagernes indledende oplevelser med sygdommen faktisk
er, bade 1 forhold til om de oplever sig 1 umiddelbar livsfare, og om de oplever sygdom-
men som noget, der kommer snigende over en periode, eller noget, der rammer dem
pludseligt.

Vender man blikket mod hjertesygdom som en kronisk sygdom, opstar endnu et interes-
sant forhold. Formelt set er iskamisk hjertesygdom defineret som en kronisk sygdom.
Ifolge Gannik er begrebet ’kronisk’ athengig af en forestilling om, hvorvidt sygdommen
er helbredelig eller ¢j (Gannik, 2005). Igen bliver sondringen udflydende: for nogle hjer-
tepatienter sker der skade pa hjertet i forbindelse med blodproppen, hvilket kan resultere
i en forvaerret tilstand i forhold til for blodproppen. Andre oplever at fa det bedre, end
de havde i tiden inden blodproppen, fordi de far en bedre ilttilforsel efter behandlingen.
Mens nogle fir skade pa hjertet, kan andre hjertepatienter betragtes som helbredte — der
er ikke lengere en blodprop eller forsnevring. Der er lavet ”fri passage” enten ved bypass
eller ballonudvidelse. Vi har siledes at gore med en sygdom, som er helbredt, men som
alligevel betragtes som kronisk — et skisma som pa mange made bliver tydeligt 1 min
empiri, hvor deltagerne i forbindelse med rehabiliteringsforlobet bade far at vide, at de
har en kronisk sygdom, og pa den anden side, at der ikke leengere er noget galt med deres
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hjerte. Det kroniske bliver sdledes primert et sporgsmal om en forhejet risiko for at ud-
vikle dreforkalkning igen.

Dette bringer mig videre til et andet vigtigt sporgsmal: Gannik (2005) beskriver i sin
forskning, hvordan sygdomsforstielsen bygges i lag pi lag i et lengere tidsfotlob, hvor
forstdelser og handlinger afproves og modificeres i en kontinuerlig daglig eksperimente-
ren med genkomne situationer. Sygdomsforstdelsen er pa denne made udviklet pa bag-
grund af konkrete erfaringer, og som tidligere nevnt er symptomopmarksomhed nod-
vendig for at denne proces finder sted. For en ryglidende kunne dette fx vare, at man
opbygger erfaringer med bestemte bevegelsesmonstre, hvor lenge man kan sidde i en
bestemt stilling eller lignende. Men hvordan ser dette ud for en ”helbredt hjertesyg”, hvor
der er tale om en mere abstrakt forhejet risiko, men med ferre konkrete eller mere umear-
kelige symptomer pd og dermed ogsa mere begrensede muligheder for at danne erfarin-
ger med sygdommen?

Opsamling

I det ovenstiende har jeg med Gannik prasenteret et perspektiv pa sygdom, som et kom-
plekst og relationelt fanomen, der er integreret i individuelle og hverdagslige sygdoms-
virkeligheder. Jeg har udfoldet Ganniks begreber om eksistentielle og funktionelle syg-
domsopfattelser og sygdomshandlinger. Til sidst har jeg sat social sygdomsteori i relation
til hjertesygdom og hjertesyge og peget pa et sarligt aspekt ved hjertesygdom, som livs-
truende sygdom, som gor den eksistentielle sygdomsopfattelse til et vigtigt element. Her-
udover har jeg peget pd, hvordan akutte og kroniske aspekter kan ses som udflydende
ogsi 1 relation til hjertesygdom, og stillet sporgsmal til, hvordan hjertepatienter danner
erfaringer og udvikler deres sygdomsopfattelse med en sygdom, hvis udtryk kan vere
vagt eller umaerkeligt.

Afsluttende kommentar

I dette kapitel har jeg fremlagt athandlingens teoretiske perspektiver, hhv. videnssociolo-
giske perspektiver, narrative perspektiver og et sygdomsteoretisk perspektiv. Hensigten
med dette var at kaste blik pA meningsskabelse pa en made, der kan indfange menings-
skabelse med sygdom og patientperspektiver som noget, der formes bide i og udenfor
rehabiliteringsindsatsens institutionelle kontekst, og som bade trakker pa subjektive tolk-
ningsressourcer, men ogsa pa tolkningsressourcer fra interaktioner med sundhedsprofes-
sionelle og rehabiliteringsindsatsen som institution.

De tre teoretiske dele kan bade anskues som selvstendige perspektiver, men de kan ogsa
begribes som en syntese, eller som perspektiver der raekker ind i hinanden. Fx kan Gan-
niks begreb om sygdomsopfattelsen siges at vare et begreb, der kan indeholde forskellige
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vidensformer, erfaringsmassige siavel som biomedicinske. I den funktionelle sygdoms-
model (drsag, vaesen, mekanismer), kan fx drsagsforklaringen indeholde bide biografiske
beskrivende og forklarende narrativer, men ogsa biomedicinsk viden om hvad der forér-
sager hjertesygdom.

Den narrative ramme kan pd nogle mader ogsd ses som en udvidelse af perspektivet fra
social sygdomsteori, da mit fokus ikke er snavert afgreenset til etableringen af personlige
sygdomsmodeller, men mere bredt pd, hvad det er for biografiske fortxllinger og orien-
teringer mod fremtiden, der indgar i deltagernes mader at skabe mening med sygdom, og
fortaellinger om deres situation, som kan give indsigt i, hvad der gor deres sygdomshand-
linger meningsfulde.

I fremstillingen af de narrative perspektiver, har jeg ligeledes prasenteret nogle empiriske
eksempler pa generaliserede narrativer, og jeg har fremhavet dem som narrativer der
tilbyder identitet. P4 den méade kan de ligeledes anskues som indfering i et vidensforrad,
og som en del af det jeg, med Berger og Luckmann, har betegnet som en sekundzr soci-
aliseringsproces.

Pa denne made kan de teoretiske perspektiver siges at flette sig ind i hinanden i mit blik
pd empirien, men samtidig indeholder de selvstendige fokuseringer pa viden, fortllinger
og sygdomsopfattelse/sygdomshandlinger.

Gennem teorikapitlet har fremstillingen indeholdt eksempler fra det empiriske materiale
og pa sin vis kan teorikapitel siges at indeholde et indblik i den analytiske proces, i dialo-
gen mellem empiri og teori, som afhandlingens analyser er blevet til gennem. Det skal det
naste kapitel handle om.
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Kapitel 6: Analysestrategi
og Proces

Dette kapitel handler om det analytiske arbejde i afthandlingen, der, som jeg allerede har
veret inde pa i athandlingens kapitel om metodologi, ma forstds som en kontinuetlig
proces, som et til stede gennem hele forskningsprocessen. Analysestrategi og proces for-
star jeg som noget, der dels vedrorer et arbejde med at opna familiaritet med og overblik
over det empiriske materiale, en proces, hvor jeg sorterer og udvelger relevante tematik-
ker, og hvor jeg anlegger forskellige analytiske opmarksomheder, som er bade empirisk
og teoretisk genererede.

I arbejdet med det empiriske materiale har jeg varet inspireret af Alvesson & Kirremans
(2011) idé om empirien som kritisk samtalepartner, som man kan stille sporgsmal til. Nér
empirien anses som kritisk samtalepartner, betoner det dialogiske aspekter i analysepro-
cessen, dvs. dialog mellem materialet og forskerens teoretiske fortolkningsrepertoire, som
samtidig ikke begribes i nogen skarp adskillelse. Snarere ses det empiriske materiale som
sammensmeltet med teoti (Alvesson & Kirreman, 2005).

Som nzvnt er arbejdet med at omforme observationer og interview til tekst, sortere det
empiriske materiale og lave forelobige analytiske udkast, en proces, der foregir undervejs
og sidelobende med, at jeg folger deltagerne i rehabiliteringsindsatsen, og imellem de tre
interview med hver deltager. Det er i forlengelse heraf vanskeligt at udpege et bestemt
sted, hvor det analytiske arbejde starter — hvis man forstir det analytiske arbejde som en
trinvis proces, er jeg i denne metafor er giet op og ned ad trappen mange gange, med
mange bevegelser mellem empiri og teori, som har formet min forstielse af begge dele.
I denne proces spiller de etnografiske tilgange en rolle, og efterhdnden tager ogsa per-
spektiverne i athandlingens teoretiske ramme form og bliver virksom i mine leesninger af
det empiriske materiale. Det betyder samtidig ikke, at de etnografiske perspektiver for-
svinder — de fir forsat betydning i det analytiske arbejde, bl.a. fungerer institutionel etno-
grafi som den analytiske tilgang i afhandlingens artikel, ligesom ogsa Gubrium og Hol-
steins narrative perspektiver lober gennem flere af analysekapitlerne.

Helt grundleggende for mit analytiske arbejde har varet at opné familiaritet med det
omfattende materiale, som blev resultatet af feltarbejdet. Ud over at jeg selv har trans-
skriberet alle interview og gennemgiet transskriptioner af samtaler pa sygehuset, mens
jeg lyttede til optagelserne, har mine bestrabelser pé at “kende mit materiale godt” bety-
det talrige grundige lesninger og genlesninger af mit materiale. Disse laesninger er fore-
giet forst som mere “abne” lesninger og senere som mere fokuserede laesninger med
specifikke teoretisk informerede sporgsmal in mente.
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I forlengelse af mit blik pa patienters meningsskabelse som noget, der formes af bade
subjektive og institutionelle tolkningsressoutcer, interesserer jeg mig i det analytiske ar-
bejde for begge dele, og for hvordan de virker ind i hinanden i deltagernes fortzllinger
og 1 interaktionerne i rehabiliteringsindsatsen.

En made at gribe dette dobbelte fokus an, har veret dels at laese deltagernes samlede
kronologiske forlob, interviewene og materialet fra deres deltagelse i rehabiliteringsindsatsen,
savel som at leese pa fvers af materialet, fx gennemlesning af alle legesamtaler, diztistun-
dervisningssessioner, osv. Dette bide for at opna familiaritet med materialet, danne mig
indtryk udviklinger i deltagernes forlob, fa en form for overblik over materialet og iden-
tificerer tematikker. I disse analysebevagelser gir jeg siledes bade pa tvars af forlobene
men arbejder ogsa med deltagernes forleb i deres egen sammenhang. Mens de forste
lzesninger forgar med forholdsvist dbne sporgsmal som “Hvad foregar der her?” eller
”hvad bringer hhv. patient og sundhedsprofessionel op i interaktioner?”, involverer dia-
logen med empirien undervejs ligeledes de forskellige teoretiske perspektiver, og jeg ven-
der tilbage til materialet af mange omgange, efterhdnden som den teoretiske ramme etab-
leres.

I de abne gennemlasninger har jeg markeret passager, som jeg fandt interessante i mate-
rialet og skrevet temaer ud fra disse, men det er ikke foregiet som en systematisk kod-
ningsproces, hvor jeg har identificeret temaer linje for linje — i forlengelse af det social-
konstruktivistiske afsat bygger arbejdet med empirien ikke pa idéen om, at forskeren
gennem de rette stringente teknikker kan opdage fakta og mening, som noget allerede
cksisterende 1 materialet. Saledes bliver analyseprocessen heller ikke rettet mod at mini-
mere forskersubjektivitet, undga teori eller mod at ordne eller kontrollere det, som stu-
deres (Alvesson & Kirreman, 2011). I stedet opfordrer Alvesson & Kirreman til, at for-
skeren forholder sig som en “kreativ teenker”, og pa lignende vis opfordrer Widerberg
(2002) til, at man i arbejdet med at sorterer og tematisere ikke forsoger at styre og disci-
plinere sin tankeproces for meget, men folger idéer og indfald, som opstar i arbejdet med
materialet. Denne tilgang er dog ikke ensbetydende med, at der gives gront kort” til en
hvilken som helst idé. Det empiriske materiale spiller gennem hele empiribearbejdningen
en vigtig rolle som dialogpartner, som sxtter betydelige greenser for, hvad der kan gores
med det specifikke materiale (Alvesson & Kirreman, 2011). Som et led i at kvalificere
mine fortolkninger af empirien og de forskellige udkast til analyser, har jeg, foruden det
solitzere arbejde med empirien, fortlobende deltaget 1 analyse- og tolkningsworkshops, og
i publicerings- og ferdigskriverworkshops pd RUC. Her har jeg lagt empiriuddrag og
analyseudkast frem til droftelse med andre ph.d.-studerende og vejledere, med baggrunde
bdde fra lignende og anderledes faglige omrdder end mit eget. Her er bade ”rd” empiri-
uddrag og analyseudkast blevet reflekteret over, kastet perspektiver pa og udfordret ved
hjelp af andre forskere og medstuderendes positionerede refleksioner. Netop denne kol-
lektivisering af analyseprocessen tjener til at kvalificere forskersubjektive forstielser og
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argumentationer, samt idéer om “hvad der er det interessante her” (Alvesson & Kirre-
man, 2011).

I det konkrete arbejde med at sortere empiri og foretage spade udkast til analyser, har
jeg, 1 stedet for den stringente kodning, arbejdet med at identificere temaer og emner,
som et tilbagevendende, sammenhange og monstre, men ogsi det, der undrer, skaber
uorden, modsatninger og paradokser. Efterfolgende laver jeg analysetrade ud fra dette
(en slags liste eller samling af iagttagelser og sporgsmal til et tema) (Widerberg, 2002),
eller det som Alvesson og Kirreman (2011) kalder en slags “’sensitive konstruktioner”,
som jeg lobende bygger videre pd. Et eksempel pa et tema, som jeg, i min gennemlasning
af observationsmaterialet, identificerer som noget, der gar igen, er “risiko”. Nar jeg har
bemarket det, gir jeg efterfolgende tilbage til de steder, jeg har markeret, at der tales om
’risiko”, og ser nermere pd de méder, der tales om risiko pa, og de forskellige sammen-
haenge, dialoger og aktiviteter risiko” indgar i, som jeg skriver ind i analysetrddende med
uddrag fra empirien.

Denne fremgangsmade bruger jeg ogsa i gennemlasningen af hver deltagers samlede for-
lob, hvor jeg laver et papir med “iagttagelser” eller analysetrdde. I et eksempel fra de
forste gennemlasninger af Bents forlob (som bliver omdrejningspunktet for analysen i
kapitel 10) er disse temaer eller analysetrade fx:

Angst
Problemer med at f luft
Forvarsler
(Problemer med) trening
Sevn
Cyster
Medicin
Diabetes
2. indleggelse
Anfald
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Under hvert punkt skriver jeg noter til, hvad det drejer sig om/hvordan han taler om det,
fx til temaet ” (Problemer med) trening”:

(Problemer med) trening:

Uro omkring trening, “hvad kan jeg tale”

Ved godst selv, hvordan det skal foles (at treene)
Vil gerne gi mere

Besvear og forhindringer i forhold til motion: at han “ikke kan noget mere”,
ben der syrer til, smerter i hofte/ben/ryg/haleben, 4ndened = bange for at
lunge klapper sammen.

Frustration over traning i fysioterapien, han gor det ”ikke godt nok”
Cykeltest viser ikke nogen forbedring

”Dovenskab”, han er i tvivl om det lykkes at blive ved med at treene, ’mange
sma nedetlag”

Ben/hofte/sedeknude giver smerter: mange undersogelser tidligere, fys siger
muskulatur — Bent uenig. Mangler forklaring pa hvad der er galt, 7vil ikke op-
give” at finde forklaring

Jeg valger efterfolgende to temaer ud, nemlig Bents symptomer 1 efterforlobet af hjerte-
sygdommen og hans problemer med benene, som gennemlobende temaer, som jeg be-
gynder at give sarlig opmarksomhed i de kronologiske gennemlasninger af Bents fotlob.
Efterhdnden fir jeg bygget et forholdsvist langt dokument op omkring de 2 analysetrade
med uddrag fra Bents fotleb, hvor jeg skriver mine fortolkninger og kommentarer til
analytiske pointer. Afhandlingens kapitel 10 bliver det endelige produkt af denne proces.

Udover de lost fokuserede eller dbne lesninger af materialet, har jeg som navnt ogsa
foretaget leesninger med et mere fokuseret teoretisk blik, og athandlingens analyser kan
ses som produkter af en rekke dialoger mellem det empiriske materiale og de teoretiske
perspektiver, jeg har fremlagt i teorikapitlet. Her er saledes ikke tale om en enkelt eller
samlet analysestrategi, eller at samme analyseledende begreber eller sporgsmal rackker
igennem alle athandlingens analyser, selvom de alle er rettet mod afhandlingens forsk-
ningsinteresse og spergsmal omkring patienters meningsskabelsesprocesser, og hvordan
interaktioner med sundhedsprofessionelle og patientinddragelse fir betydning i for dette.
Analysekapitlerne kan i stedet siges at indeholde forskellige analytiske fokuseringer, som
kan forstds med det Gubrium og Holstein kalder ”analytic bracketing” (Gubrium & Hol-
stein, 2009), hvor bestemte fokuseringer swttes i hhv. forgrunden og baggrunden. Hos
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Gubrium og Holstein drejer dette sig om at satte skiftevis hhv. narrative omgivelser og
narrativt arbejde i forgrund og baggrund. Strategien gar ud pa at skifte mellem analytiske
perspektiver for at indfange sammenspillet mellem det narrative arbejde og dets omgivel-
ser med henblik pé at fa greb om det komplekse empiriske terren (Gubrium & Holstein,
2009). Jeg er i athandlingens analyser inspireret af denne idé pa den made, at jeg skiftevis
har haft undersogelsens deltagere, deres subjektive madder at skabe mening med sygdom
i fokus, og s rehabiliteringsindsatsen som institution og narrativ omgivelse.

Analysekapitlerne kan siges at blande de teoretiske perspektiver forskelligt op. Jeg vaegter
dem forskelligt i hver analyse. Jeg prasenterer de specifikke analytiske fokuseringer og
hvilke dele af den teoretiske ramme, der har informeret analyserne, som indledning til

hvert analysekapitel, men jeg introducerer dem ogsa her.

Introduktion til analyserne

Kapitel 7 er udformet som ”’sygdomsportratter” af undersogelsens fem deltagere. I dette
kapitel er ®rindet forst og fremmest at tilvejebringe indsigt i de subjektive tolkningsres-
sourcer, deltagerne trakker pa i deres meningsskabelse med hjertesygdommen. Her er
fokus pd de fem deltageres livssammenhange, hverdagsproblemtikker og orienteringer
mod fremtiden - pd hvad de taler om som betydningsfuldt, bade i relation til sygdom,
men ogsa i deres liv mere overordnet set.

Sygdomsportratterne bygger overvejende pa materialet fra de tre interview med hver
deltager. Teoretisk er de primaert informeret af social sygdomsteori, men ogsa af afhand-
lingens narrative perspektiver. I sygdomsportretterne begynder jeg med en gengivelse af
deltagernes fortelling om, hvordan hjertesygdommen blev opdaget, og herefter analyse-
res materialet med Ganniks begreber om sygdomsopfattelse (funktionel sygdomsmodel
og cksistentielt sygdomsbegreb). Her sewtter jeg seerligt fokus pd hvilke relevante fortider
(biografi), der saxttes i relation til hjertesygdom 1 deltagernes meningsskabelse omkring
arsager til sygdommen. Herefter undersoges hvilke emergente problemer, deltagerne er
optaget af, og hvordan hver deltagers sygdomshandlinger former sig i relation til dette.
Igennem disse foci tilvejebringer sygdomsportratterne indsigt i, hvordan hjertesygdom
meningsmessigt kobler sig til deltagernes partikulare livssituation og subjektive narrati-

ver.

Kapitel 8 indeholder athandlingens artikel The ruling relations of patient involvement
in cardiac rehabilitation programs”. I artiklen undersoger jeg patientinddragelse i kontek-
sten af den konkrete rehabiliteringsindsats. Afsttet for denne analyse er dels min undren
over legens udsagn angiende patientinddragelse i forbindelse med pilotstudiet (se afsnit
om pilotstudie i athandlingens metodologikapitel), og dels en iagttagelse fra feltarbejdet,
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om at individuelle konsultationer i indsatsen ofte indeholdt de samme temaer, fx kosten-
dringer, motion, blodprevetal osv., og altsa pa denne made kunne betragtes som standar-
diserede. Dette gav anledning til interessen for, hvad der (med et sporgsmal formet af
inspirationen fra institutionel etnografi) strukturerede interaktionerne mellem patienter
og sundhedsprofessionelle.

Analytisk arbejder jeg i artiklen med perspektiver fra institutionel etnografi og sztter fo-
kus pé de tekstuelt medierede “ruling relations”, som er med til at forme aktiviteter og
interaktioner 1 indsatsen, og siledes ogsa far betydning for ”hvem der inddrager hvem og
1hvad”. Artiklen bygger pd observationsmateriale fra feltarbejdet og pa dokumenter, som
jeg identificerer som institutionelt virksomme eller aktive tekster. Analysen tilvejebringer
indsigt 1, hvordan institutionelle reguleringer af de sundhedsprofessionelles interaktioner
og aktiviteter med patienterne er med til at forme, hvordan patientinddragelse kan ud-
folde sig i konteksten af rehabiliteringsindsatsen.

Kapitel 9 er en analyse af rehabiliteringsindsatsen som en kontekst for meningsskabelse,
der indeholder institutionelle tolkningsressourcer. Teoretisk er analysen fortrinsvist in-
formeret af Berger og Luckmanns (2004) videnssociologiske perspektiv og at Gubrium
og Holsteins begreb om narrative omgivelser (Gubrium & Holstein, 2009). Analysen har
afsaet 1 rammesatningen af rehabiliteringsindsatsen som sekundaer socialiseringsproces.
Her er fokus er pa den viden, og pa de forskellige vidensmaessige lag (erkendelsesmessige,
folelsesmassige og vardi- og identitetsmaessige aspekter), som patienter inddrages i igen-
nem deres deltagelse i indsatsen. Jeg identificerer en rakke af indsatsens generaliserede
narrativer, og analysen tilvejebringer indsigt i de lokale meninger, forstielser og forvent-
ninger til patienter, som indsatsen indeholder. Den analytiske opmerksomhed er centre-
ret omkring sporgsmaélene om, hvad det er for en rolle eller arbejdsdeling, der nedven-
diggor den specialiserede viden, som hjertepatienter praeesenteres for.

Kapitel 10 kombinerer et fokus pa rehabiliteringsindsatsen og patienten, som en analyse
af en patient (Bent) i indsatsen. Det handler om et enkelt patientforlob og er en forlgbs-
kronologisk analyse. Analysen er baseret pa empirisk materiale fra bade interview og felt-
observationer. Med inspiration fra multi-sitet etnografi og idéen om tracking (Marcus,
1995) folges en enkelt patients emergente “problems of the present” (Jarvinen, 2004)
eller ”optagetheder” gennem forlebet. I analysen retter jeg fokus mod udviklinger og skift
i perspektivet pa sygdom —forstdet som et begreb, der omfatter hans optagetheder/pro-
blemer, samt hans méder at forsta, fortalle og forholde sig til disse. Dette analyseres frem
gennem et fokus pa narrativer i det empiriske materiale. De emergente problemer, som
folges gennem analysen, er valgt ud for deres kontinuerlighed som tematikker gennem
hele patientens forleb. Analysen er centreret omkring, 1) hvordan hjertesygdommen og
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sygdomsudtryk forstds og fortolkes pd forskellige tidspunkter i forlgbet - hvordan syg-
domsmodellen og fortolkningen af sygdomstegn forandrer sig gennem forlobet, og den
rolle, viden spiller for dette - i rammen af social sygdomsteori (Gannik, 2005). 2) Hvordan
patientens subjektive narrativer og viden traeder ind i forlobet, og hvordan dette gribes af
de sundhedsprofessionelle. 3) Hvordan generaliserede narrativer indgar og fir betydning
eller konsekvenser i patientforlebet — hvordan de er med til at forme hans perspektiver
og retning, samt de narrativer, der etableres bade om- og af ham. Dette drejer sig om
hvordan generaliserede narrativer dels artikuleres af patienten selv, men ogsi er med til
at forme de sundhedsprofessionelles fortolkninger af patienten, hans problemer og af
“hvad der bor gores” (jf. Mattingly, 1998). Analysen er sdledes rettet mod, hvordan de
generaliserede narrativer i forlobet indgdr som narrative ressourcer i et konkret patient-
forleb (Gubrium & Holstein, 2009), og er med til at skabe nogle szrlige (institutionelle)
retninger 1 dette forlob. Her legges fokus pa, hvordan narrativer udfoldes, etableres eller
gores tavse i interaktionelle dynamikker mellem patient og sundhedsprofessionelle, og far
betydning for patientens mader at forstd og handle pa i forhold til sygdom.

At det netop er Bents forlob, jeg vaelger ud'® til denne analyse, har forskellige grunde.
Dels deltager Bent i alle rehabiliteringsindsatsen aktiviteter, bdde de rutinemaessige akti-
viteter, (undervisning, treening og fastlagte individuelle konsultationer), men han tilvaelger
ogsi dizetist- og psykologsamtaler, som er samtaler, der har en mindre fast ”formel” end
fx lege- og sygeplejerskekonsultationerne. Materialet fra Bents forlob giver saledes mu-
lighed for at fa indsigt i rehabiliteringsindsatsens forskellige rum.

Herudover arbejder Bent gennem forlobet med at foretage livsstilendringer, som grund-
leggende er i overensstemmelse med indsatsens mal. Han kan ses som eksempel pa en
patient, der bade i vid udstrekning anvender institutionelle tolkningsressourcer og viden,
og samtidig ogsa fastholder subjektive mader at skabe mening og forholde sig til sygdom.
Bents forlob kan siledes ses som interessant pd den baggrund, at det tilvejebringer ek-
sempler pa samarbejdet og modet mellem subjektive og institutionelle perspektiver i re-
habiliteringsindsatsen.

18 Oprindeligt var det en ambition i athandlingen af lave forlebsanalyser af alle fem deltagere.
Dette viste sig dog for omfattende og sygdomsportratterne i Kapitel 7 blev sat i stedet for, mens
jeg valgte den mere dybdegiende analyse af Bents forleb.
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Kapitel 7: Hjertepatienterne -
syedomsportretter

Jeg begynder afthandlingens analysedel med det, som jeg har valgt at kalde ”sygdomspor-
traetter”. Jeg har valgt at kalde dem sddan for at fremhave, at det drejer sig om deltagernes
mader at skabe mening med sygdom og de tolkningsressourcer, som indgar i denne pro-
ces. I sygdomsportretterne satter jeg subjektive dimensioner af meningsskabelse 1 for-
grunden. Portratterne centrerer sig omkring, hvordan sygdom forbinder sig til deltager-
nes livssituation og biografi (de relevante fortider, som deltagerne treekker frem som tolk-
ningsressourcer i deres mader at forstd sygdom). Det empiriske materiale til
sygdomsportratterne er forst og fremmest hentet fra interviewene og er valgt ud fortrins-
vist med udgangspunkt i social sygdomsteori, men de er ogsa informeret af athandlingens
narrative teoriramme. Jeg sxtter fokus pa deltagernes sygdomsopfattelser: deres drsags-
forklaringer og meningsskabelse omkring sygdommens vasen og mekanismer (den funk-
tionelle sygdomsmodel), samt deres eksistentielle sygdomsopfattelse (om de opfatter sig
som syge eller raske, og hvad der gor dette). Her bemarker jeg ogsa kort, hvad det er for
vidensformer, deltagerne trackker pa som tolkningsressourcer i deres sygdomsopfattelse,
og jeg sxtter fokus pd, hvilke emergente problemer (nuet), der far betydning for deltager-
nes meningsskabelse omkring sygdom, og hvad der former deres sygdomshandlinger.

Jegbegynder hvert sygdomsportrat med en gengivelse af deltagernes fortalling om, hvor-
dan hjertesygdommen indtraf. Herefter udfoldes perspektiverne pd drsag og sygdomsop-
fattelse, og til sidst rettes fokus mod deltagernes sygdomshandlinger og de emergente
problemer, som optager dem.

Anders

Anders er 44 ar og bor i hus med sin kone Susanne og sin datter Anita pa 9 4r. Han har
arbejdet som fangselsbetjent i 22 ar, og bliver sygemeldt i forbindelse med blodproppen.

Min forste interviewaftale med Anders bliver aflyst, og han genindlegges, for vi nar at
aftale en ny dato. Vores forste interview ligger lidt over en uge efter hans 2. udskrivelse
og 2 /2 uge efter forste udskrivelse. Jeg folger Anders i perioden februar 2016 — februar
2017. Han deltager i rehabiliteringsindsatsen fra marts til maj, men fravalger forlobet pa
kardiologisk afdeling og deltager kun i treningsforlobet i fysioterapien. Jeg er med ham
til aktiviteterne: Indledende fysioterapeutsamtale, treening x 3 og afsluttende fysiotera-
peutsamtale. Jeg moder Anders i fellesomraderne for aktiviteterne i fysioterapien, og ef-
ter aktiviteterne inviterer han mig som regel til at stille sporgsmal. Vi gdr over i sygehusets
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café, nir der er tid til nogle lidt lengere snakke. Vi holder interview 2 i august 2016, og
interview 3 i februar 2017.

Hjertesygdommen: ’Jamen du har ikke lungebetzndelse...
sa goh to pinex og sa ga hjem og slap lidt af i weekenden’

Anders indledende oplevelser med hjertesygdommen er en proces, der strakker sig over
et halvt ar. Det starter med, at han foler sig treet og flad. Han kan ikke tage sig sammen
til de ting han plejer og falder hele tiden 1 sovn. Susanne bemzrker, at der ma vare noget
galt. Der er ingen af dem, der tenker, at det er noget alvorligere end vitaminmangel. I
december begynder Anders at fa ondt mellem skulderbladene. Han har maske har ligget
forkert og 'treenger til et ordentligt knaek af en fysioterapeut’. I lobet af et par dage satter
smerten sig foran i brystet. Mdske er det en lungebetendelse. Han kommer til en vikar-
lzege, som sender ham hjem igen med to Pinex og besked om at slappe lidt af i weekenden.
Dagen efter fir han voldsomme brystsmerter og tager til vagtlegen: ~og sa... (sukker)
indlagde han mig med det samme (stemmen ryster lidt) og sagde, at jeg havde blodprop
1 lungerne.” (A. Int. 1). Han er indlagt i 20 dage, hvor han gennemgir forskellige under-
sogelser og behandlinger med blodfortyndende medicin. Han bliver udskrevet med be-
sked om, at der ikke er noget galt, enten er eventuelle blodpropper vk eller ogsa er det
noget andet” (A. Int. 1). Hjemme igen er han stadig voldsomt tret og har smerter over
brystet. Han tager til sin praktiserende laege og fir smerter, mens han er der. Laegen giver
ham nitroglycerin'®. Det hjzlper med det samme. Han har passive hjertekramper, det er
farligt, og han skal pa sygehuset med det samme. P4 sygehuset kan de ikke umiddelbart
se, at noget skulle vaere galt og sender ham endnu engang hjem. Kort efter tager han
tilbage og insisterer pa, at der er noget galt, ”Prov og her, det er min krop. Jeg kan maerke,
at det er forkert™

Doh det var kun derfor, at de blev ved, fordi sa skanner de hjertet og sagde, der var ikke
noget galt. Det var forst, da de til allersidst gir ind, og gir ind her i pulsiren og gér hele

vejen ind og kigger, at de sd kunne se, at jeg havde to... kranspulsdrer der [ikke slipper
nok blod ind]. (A. int.1)

Da Anders far at vide, at det et hjertet, bliver han bange for at de. Han er bange for ikke
at overleve indgrebet, og efter indgrebet 'nar han et punkt, hvor han ikke tor lukke ojnene
af frygt for ikke at vagne igen’ (A. int.1). Han udskrives dagen efter indgrebet, men har
det ikke godt, han er tret og har ondt. Han bliver genindlagt knap en uge efter, men
husker det ikke selv. Han mister hukommelsen nogle dage efter sin forste udskrivelse,
men hans kone har fortalt at:

19 Nitroglycerin anvendes til at forebygge og behandle hjertesmerter (angina pectortis), som op-
star, nir hjertemusklen far for lidt ilt pa grund af forsnavrede kranspulsarer.
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der [thairestaurant] kerer vi dbenbart ned og henter thaisuppe med hjem til aftensmad, og
jeg er med i bilen. Jeg kan ikke huske det. Min kone siger ogsi, at jeg var grd, og jeg sad
og mumlede. Det var ikke ord jeg sagde, det var sidan nogle... jibberick, altsi det var ren
mumle-sprog, jeg bare sad- hun sagde, der var ingen kontakt. (A. Int.1)

Eftermiddagen efter finder hans datter ham besvimet i kokkenet, og han bliver hentet i
ambulance. Da han ”vdgner op” igen, stir han inde pa ’sygeplejerskekontoret”: “og d-
alt ryster pa mig, alt korer og det- jeg er fuldstendig- og der sagde de, der havde jeg et
fuldstzendig panikanfald. Og sa fik jeg nogle benzoer, og si kom der ro pd” (A. Int. 1).
Han har allerede vare pé sygehuset i nogle dage, men husker det ikke. Sygeplejerskerne
fortaeller ham, at han har en chokreaktion og fir fat i psykologen. Han ligger til overvag-
ning nogle dage yderligere og far angstdempende og sevndyssende medicin. Herefter
bliver han udskrevet og fir at vide, at der ikke er noget med hjertet nu, og det er jeg

nedt til at tage for gode vare” (A. Int.1).

Arsag og sygdomsopfattelse:

nogle gange far du rigtig, rigtig meget adrenalin i kroppen,
som du sd ikke kommer af med. @Oh. Og det er jeg... overbevist
om, at det er usundt

Anders har allerede inden deltagelsen i rehabiliteringsindsatsen etableret en sygdomsmo-
del, som bade trackker pd biomedicinsk viden, og biografiske ressourcer. Han kender ri-
sikofaktorerne, men kan ikke fia dem til at passe med, hvordan han selv lever, fx siger
han, at han jo ikke er overvagtig, at de tenker meget over, hvad de spiser hjemme, at han
hverken ryger eller drikker, at han er i nogenlunde form og som regel sover 8 timer om
natten. Han er ndet frem til, at blodproppen ma skyldes arbejdet:

Og vi kan kun komme frem til, at det er arbejdet, ooh stressrelateret, igennem mange ir,

ooh at der sidan har sat sig som mog i ooh i bloddrerne péd en eller anden méade, (N: Ja)

oohm og det er meget stressrelateret arbejde, der er meget adrenalin pumpende og sidan
noget, sa det ma simpelthen slide pa kroppen. (A. Int. 1)

Han fortxller, at hans arbejde er noget, der swtter sig spor bade fysisk og psykisk, og
beretter om mange forskellige voldsomme oplevelser, han har haft pa arbejdet.

Hans sygdomsmodel indeholder samtidig viden om, hvad der foregér inde i kroppen, han
taler fx om, at hans kranspulsdrer for kun slap 30-40% blod ind, og at det er derfor, at
han var svimmel og traet hele tiden, og at han skal have blodfortyndende medicin, pga.
de stents, han har faet sat ind, indtil der danner sig ”hud” rundt om dem:

det er ligesom en slags hud, siger han [legen], hvis han skal forklare det for mig, der danner
sig rundt om, sddan si at blodet glider nemmere, for lige nu, sa korer det jo direkte (N:
Hmm) pa det der stdl-noget (A. Int.1)
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Det kan saledes siges, at han har en udviklet personlig sygdomsmodel, som indeholder
en biografisk arsagsforklaring og biomedicinsk viden. Han deltager som navnt ikke 1 ind-
satsen pa Kardiologisk afdeling, men har alligevel gennem sit forleb mange interaktioner
med laeger, idet han deltager i "Target” -en undersogelse af forskellige typer stents, hvor
han bliver fulgt og jevnligt har moder pi sygehuset.

Gennem Anders forleb bliver arsagssammenhangen mellem arbejdet og hjertesygdom-
men metre og mere cementeret, og understottes senere af en lage, som tilser Anders pa
en arbejdsmedicinsk klinik:
Men det siger [sygehuset] ikke... &hm og det blev han, ham her overlegen [pd arbejds-
medicinsk], noget forundret over, si han har anmeldt det som en arbejdsskade, for han
sagde ’Jamen det er fuldsteendig indiskutabelt, at man kan fa overforkalkninger af stressede

jobs, stresset liv eller hvor du fiar meget adrenalin. Han siger, fx de her soldater der ogsa
er udsendt, de ser det ogsa der, de ser det meget hos fengselsbetjente (A. Int. 2).

I forhold til den eksistentielle sygdomsopfattelse taler Anders om sig selv som syg gen-
nem hele sit forlob. Hjertesygdommen fir omfattende konsekvenser for hans livssitua-
tion og hverdag. Han fir omkring tiden for interview 2 diagnosen PTSD ”med underlig-
gende angst og depression” (A. Int. 2) og opfatter hjertesygdommen som en udlesende
faktor: ”det er det jeg bruger tiden pa... at det med hjertet... har udlest noget angst og
udlost noget depression, og si treekker den. .. sa lige nasten 25 drs mog med sig” (A. Int.
2). Han er sygemeldt hele perioden, jeg folger ham. Han fir det gradvist bedre fysisk,
men psykisk fir han det efterhinden varre, og har det varst i tiden omkring interview 2.

Emergente problemer og sygdomshandlinger:
"Hvad siger du til, at vi starter helt forfra?’

I begyndelsen af sit forlob og gennem rehabiliteringsforlobet er flere af Anders sygdoms-
handlinger formet af de anbefalinger, han fér fra sygehuset. Han far til sin forste udskri-
velse at vide, at han skal motionere 30 minutter om dagen, og efter den anden at han skal
sidde stille og slappe af i en tid. Opstatten i treningsforlobet bliver udskudt pd baggrund
af hans tilstand efter udskrivelsen. Da jeg moder ham til forste interview, gar han tur hver
dag, men “tor stadigvak ikke” ga alene: "Det er, hvis der sker noget” (A. Int. 1). Han
frygter, at han kan falde om” igen og sorger for at have nitroglycerinen pé sig hele tiden.
Han regner med, at det vil gd over igen, og at han, nar der er gaet en uges tid, vil begynde
at gi ture selv og at lebe og cykle den halve time om dagen, som “de siger” (A. Int. 1). 1
tiden mens han deltager i rehabiliteringsforlobet, fokuserer han isar pd at vare fysisk
aktiv. Han cykler og lober dagligt ved siden af rehabiliteringsindsatsen, og forteller at han
altid skal ’presse sig selv lidt”. Efterhanden som han fér det veerre psykisk, og da han far
erkleret PTSD, far han dog at vide af de andre behandlere, han er 1 kontakt med, at han
ikke md traene eller vare fysisk aktiv, bortset fra de stille og rolige gature (A. Int. 2).
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Han oplever gennem hele sit forlob forsat ’en pressen for brystet”, og at han ikke kan fa
vejret. Han undrer sig over det, ”det burde jo ikke vare det”, men pé sygehuset har de
forsikret ham om, at alt er som det skal vere nu (A. Int. 1), og efterhanden begynder han
at tilskrive det noget psykisk. Til forste interview fortaller han endvidere, at han nogle
gange ryster og fir “uro i kroppen og jeg begynder, at- det korer pa mig ... og det tror
jeg er mentalt” (A. Int. 1). Han tenker, at dette har noget at gore med arbejdet og “ting,
der hober sig op” derfra (A. Int. 1). Pga. dette far han Benzodiazepiner af sin lege:

Sa hvis jeg begynder at ryste eller blive bange, si kan jeg spise sidan en pille. Sadan nogle

Benzodiazepiner... Pezaent nasty! Jeg ved ikke- jeg kan navne de forste tusind narko-

maner, jeg har haft, som bare ligger og skriger... pa benzoer. Og nu har jeg sa selv fiet
sidan et glas (A. Int. 1)

Herudover forteller han, at alting tager meget lengere tid for ham, end det plejer, han
har svert ved at huske og koncentrere sig, bliver forvirret og har svart ved at overskue
almindelige hverdagsaktiviteter. Hvis han fx skal i ”bad og barberes”, si er det ”dagens
projekt” (A. Int. 1). Han forteller, at dette er helt forskelligt fra, hvordan han plejer at
vare, hvor han 7altid er 1 gang”, ”det slet ikke er noget problem” og han “’kan jonglere
med 117 ting” (A. Int 1). Derudover oplever han ogsa, at han rent sprogligt har problemer

med at formulere sig, hvor han ”normalt er knivskarp” (A. Int. 1).

Til interview 1 er han i tvivl om sin deltagelse i rehabiliteringsindsatsen. Han synes ikke
at se forlebet pd Kardiologisk afdeling som relevant: ”man skal jo ikke vare den store
Einstein for at vide, hvad der er god ernzxring og hvad der er dirlig ernaring, altsd” (A.
Int.1), og ”det om hjertet” far han viden om gennem sin deltagelse i Target-undersogelsen
(A. int. 2). Trods tvivl valger han at deltage i treeningsforlobet, men aflyser mange gange,
bl.a. fordi han fir voldsomme ledsmerter af kolesterolmedicinen. Han fortaller efter for-
lobets afslutning, at han ikke folte, det var til hjelp og ikke ville velge det igen (A. Int 1.):
altsd det der trening der var derovre ... oh (puster ud) det du kalder rehabiliteringsforlobet
(N: Jaaltsd). Ja (sukker dybt og skeerer ansigt) ... jeg synes ikke helt, at jeg var malgruppen.
Aaxhm... (udbrud) e¢j men det var lidt for svagt for mig. Det var lidt for ligegyldigt. [...]
altsd jeg folte mig mere til grin end jeg folte, at jeg fik hjalp, eller mere som at de brugte

mig, eller os der var i gruppen, til at uddanne nogle nye (N: Hmm) fysioterapeuter eller
hvad de er. (A. Int. 3)

Han fravelger ligeledes den psykolog, som er tilknyttet rehabiliteringsforlebet. Han for-
trekker at fa fat i en psykolog, som kender til hans arbejdsmiljo. Han far en henvisning
fra sin laege, men forst efter rehabiliteringsindsatsens afslutning kommer han i et forlob,
herudover kommer han ogsa til psykiater, og sidste gang jeg ser ham, er han kommet i et
behandlingsforleb for PTSD.

Da jeg moder ham til interview 2, fortaller han, at han bruger dagene pa at sidde stille i
havestuen. Han kan hverken se fjernsyn eller hore musik. Der skal vare stille. Han for-
teeller, at han fir meget “kasketmedicin”, som gor, at han ikke kan marke noget:
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A: Jeg kan ikke fole sult. Jeg kan heller ikke fole maethed. Altsé, jeg spiser ikke noget. [...]
men hvis der sa bliver lavet mad og sat pa bordet, si gar jeg bare i gang... og si bliver jeg
bare ved. Sa her den anden dag, sa siger hun [Susanne| ’undskyld men du har spist 4
kaempe portioner mad. Tror du ikke, at du skal stoppe?’, jamen jeg var ikke maet. For det
kan jeg ikke marke. Jeg kan heller ikke merke torst, [...] ... a@hhm, du kan heller ikke
marke folelser, @ahm... altsd. Jeg hdber ikke det sker, men altsa, ndr du gir pa et tids-
punkt, og jeg stir her i doren og siger "Hej hej’, og sa gir du ud pa vejen, og si bliver du
bare smasket af en lastbil, sa ville jeg bare std og teenke 'Ni da’. Jeg kan ikke marke det.
Altsa, der er ikke noget, ohm...

N: af nogen art? Altsd, kan du heller ikke fx glade eller

A: Nej [...] jeg har det sddan her (gestikulere lige/flad linje)... fuldstendig jevn linje...
der er ikke nogen udsving... det er ogsa derfor jeg tror- jeg bare sidder. Jeg sidder bare
inde i stolen og bare kigger ud... [...] der er ingen- der er ingen- altsd der er ikke nogen
folelse (stemmen er anspendt/skinget). Jeg foler ikke sorg, jeg foler ikke vrede, jeg foler
ikke glede ohm... (A. Int. 2).

Pa baggrund af de psykiske problemer er Anders meget i tvivl om, hvorvidt han kan
fortsatte sit arbejde. Han er i begyndelsen sygemeldt for en periode pd 3 maneder, men
han fortaller, at han er meget i tvivl, om han ’rent fysisk kan tile det’, og ’om hans krop
kan klare 20 4r mere’ som faengselsbetjent. Men han understreger, at han ikke har taget
nogen beslutning om det endnu — mdske er han tilbage pé arbejdet igen om 3 méneder.
Til interview 1 har han overvejelser om helt at skifte karrierespor, ’komme vaek fra syste-
met’, og tage en ny uddannelse. Samtidig er han usikker pd, om han er i stand til dette
pga. de psykiske problemer, han oplever. Da jeg moder ham til interview 2, har arbejdet
”startet en pensionssag op, oh de tvangspensionerer mig. .. i en alder af 44 zxhm og siger
’Jamen det var det’.” (A. Int. 2). Anders fortxller, at han er afklaret med det, og det virker
ikke, som om det er en beslutning, han er imod. Samtidig beskriver han fengselsvasnet
som en helt serlig arbejdsplads, som har ’formet hvem han er”, og han forbinder ophoret
af arbejdet med et ’tab af identitet’ (med hans egne ord) og af det ”broderskab”, han har
veret en del af:

jeg har vaeret i situationer... hvor jeg kan se, det her det gar galt... og hvor jeg har kastet
mig ind og ligesom taget en rovfuld eller stikket med kniven eller termokanden i hovedet
eller et eller andet... for at den ikke skulle ramme min makker. Og det har jeg ogsa mange
kollegaer, der har taget for mig. @hm og det at man tilhorer en gruppe, hvor man, uden
at tenke over det, ligesom jeg til enhver tid ville ofre mit liv for min kone og for min
datter... det at du har et fxllesskab, hvor du til hver en tid er villig til at ofre dig selv for
dine kollegaer, det giver et sammenhold, det giver en korpsind, der er helt ekstrem. @oh

og det tab jeg lider der- jeg mister jo- ... hvis nu min kone og min datter korte galt, nir
de korte pé arbejde og i skole i morges, si ville jeg miste 2... nu mister jeg et par hund-
rede... oh og jeg mister dem fordi- ... det er ikke noget med, at de ikke kan lide mig

lengere eller noget, men jeg er bare ikke en del af broderskabet, jeg er ikke en del af
korpset lengere, jeg-... jeg kan ikke lengere ofre mig selv for min makker... (A. Int. 2).

Ydetligere er det en vedvarende bekymring for Anders, hvordan hans datters oplevelser
omkring hans indleggelser og hans tilstand 1 evrigt pavirker hans datter. Han fortxller,
at han forseger at skerme hende, fordi hun har varet forskrakket og bange og har ndret
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sig 1 forbindelse med hans sygdom. Da jeg ser Anders til interview 3, er hans datter lige-
ledes startet hos en psykolog. Anders taler om, at hele forlobet har slidt pa familien, og
at Susanne “bruger alt energien pa at holde sammen pd os” (A. Int. 3). De har besluttet
at “starte pa en frisk” og sat huset til salg med planer om at flytte til Jylland ’sd vi kan fa
lov at samle os og blive en familie igen” (A. Int. 3):
det synes jeg selv er en meget stor- jeg ved godt nar folk snakker livsstilseendringer, sa
snakker de om at spise flere grontsager og motionere noget mere, men jeg synes ogsa det

er en meget stor oh- at sige jamen prov at hore, vi starter simpelthen forfra (N: Ja). Nu
tager vi en ny begyndelse og starter fra 0, det synes jeg ogsa er noget af en livsstilsendring

Da jeg taler med Anders sidste gang til interview 3, er han er fortsat i gang med at fa sin
sag vurderet pa arbejdsmedicinsk. Det er uvist, om han kan vende tilbage pa arbejdsmar-
kedet. Han har fiet at vide, at der kan ga mange ar: ”Og sa md det ikke vaere et konflikt-
fyldt miljo, det ma ikke vaere noget, hvor der er hoje stemmer (Sukker tungt). Ja altsa, og
det ma heller ikke vare lengere varigt, og sa begynder det at blive svart ikk” (A. Int. 3).

Afsluttende pa Anders sygdomsportrat kan det fremhaves, at Anders som nzvnt forstir
hjertesygdommen med béade biografiske samt subjektivt forankrede tolkningsressourcer
og med biomedicinsk viden og forklaringer, han fir fra sygehuset. Samtidig kan Anders
siges at fastholde sin egen forstdelse af hjertesygdommen, som forarsaget af de mange ar
1 jobbet som faengselsbetjent. Her er Anders problemdefinition en anden end rehabilite-
ringsindsatsens, hvor hjertesygdom betragtes som forarsaget af livsstil i mere snaver for-
stand, dvs. pa baggrund af KRAM-risikofaktorerne. M.a.o. synes den vasentligste fore-
byggende handling for Anders ikke at vare et sporgsmal om kost og motion. Den storste
risiko synes 1 hans perspektiv i stedet at vare arbejdslivet som fangselsbetjent og fortsat
at blive udsat for de situationer, der opstar der.

Yderligere kan flere af Anders narrativer om kontakten med sundhedssystemet siges at
vare fortellinger om ikke at blive lyttet til eller taget alvorligt. Dette galder bade hans
fortzelling om forlebet op til diagnosticeringen af hjertesygdommen, hvor han selv frem-
star som den aktivt handlende og insisterende over for et sundhedsvasen, der bliver ved
med at sende ham hjem, uden at han oplever sig rask. Men det gzlder ligeledes i rehabi-
literingsindsatsen, der fremstar uinteresseret i hans forklaringer af hjertesygdommen som
forirsaget af arbejdet. Kun i fortellingen om legen fra arbejdsmedicinsk synes de dimen-
sioner, Anders selv tillegger betydning i forhold til at forsta hjertesygdommen, at blive
hort og forstiet. Dette kan maske ogséd ses som en del af baggrunden for Anders kritiske
made at forholde sig til indsatsen, og hans vurdering af den som irrelevant. Han betragter
ikke sig selv som mdlgruppen. Han ved allerede de ting om kost og motion, som man i
indsatsen gerne vil fortaelle ham. Yderligere synes han ikke at opleve rehabiliteringsind-
satsen som rettet mod at hjelpe ham — men 1 stedet at han ”bruges” i indsatsen til at
uddanne fysioterapeuter.
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Bent

Bent? er 79 ar og bor i hus med sin kone Anne, som han har varet gift med 1 58 ar. Har
3 voksne born og en masse borneborn og oldebarn. Han er pensionist. Tidligere har han
arbejdet forst som automekaniker, siden som skibsbygger og bygningshdndverker. Se-
nere bliver han tillidsmand og falles tillidsmand og arbejder i fagforening, hvor han af-
slutter karrieren som underviser og instruktor i arbejdsmarkedsforhold.

Jeg har forste interview med Bent 4 dage efter udskrivelsen fra sygehuset og folger ham
1 perioden januar 2016 — december 2016. Han deltager i rehabiliteringsindsatsen fra fe-
bruar til juni. Her er jeg med ham til aktiviteterne: indledende fysioterapeutsamtale, in-
troundervisning, undervisning v. psykolog, sygeplejerskesamtale, sub-akut legesamtale,
psykologsamtaler x 2, treening x 3, dizetistsamtale, afsluttende fysioterapeutsamtale og af-
sluttende legesamtale. Jeg taler 1 telefon med Bent ved forskellige lejligheder (efter en
undervisning jeg ikke deltager i, og i forbindelse med, at han bliver genindlagt), som far
karakter af lidt lengere uformelle interview. Jeg folges med Bent og hans kone Anne efter
mange af aktiviteterne, da de altid tilbyder mig et lift til Trekroner. I juli 2016 holder vi
interview 2 og interview 3 i december 2016.

Hjertesygdommen: jeg er ikke i tvivl om, den er gal

Bents hjerteanfald kommer pd en almindelig morgen: Han stéir op og gar i bad, og féir det
pludselig darligt:
Ligesom jeg mangler noget luft... og oh jeg bliver en lillesmule svimmel og bliver en
lillesmule nerves og begynder at svede... og tenker "Denne her, den er gal’, [...] jeg bliver

tom og oh sveder, og det er lige for jeg kan lugte mig selv allerede, sa si hurtigt gar det,
ikk.” (B. Int. 1).

Han mister hurtigt krefterne og kalder pa Anne, men der ’sker ikke en pind’. Han ved, at
han skal ringe 112, men kan ikke nd over til telefonen. ”Sa til alt held kommer min kone
ned og siger "Hvorfor kommer du ikke op?!” (Griner) ’Og spiser morgenmadr’, og sa
kunne hun jo se, jeg ligger der og- og- og bare ligger.” (B. Int. 1). Anne ringer 112, og
Bent deser hen og foler, at tingene bliver tigede for ham. Han horer lyden af ambulancen
og fortaller, hvordan ambulancefolkene forseger at holde ham vagen pa vej til hospitalet.
Han doser alligevel lidt hen og foler sig ligeglad. Han husker, da han kommer péd opera-

20 Senere i athandlingens analyser gir jeg tet pd Bents forlob og hans mader at forsta og handle 1
relation til hjertesygdommen. For at undgd for mange gentagelser vil der vare nogle emner, som
jeg blot nzevner her, og som i stedet uddybes i kapitel 10.
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tionsstuen, og da legen siger, at han har fundet blodproppen og vil lave en ballonudvi-
delse, og han forteller om de mange mennesker, der har vaeret en del indsatsen for at
redde hans liv:

alle de der mennesker, jeg tror jo nok der har varet... mellem 30 og 40 mennesker om-
kring mig pd den mandag der... sa mange mennesker gir der i gang, nir man er syg... det
gar fandema sterkt du, der var tre Falck-folk ikk, og der sidder en, der holder telefonen.
Derinde der er hele operationsholdet, der har hver deres opgave, og bagefter kommer
man ned [...] pa stuen? [...] Ja... og der myldrede det jo ogsd med leeger og med sygeple-
jersker, indtil de har fuldstzendig klar pa med aaa, og sa fir jeg jo lov at passe mig selv
mere eller mindre ikke, sa har de sat- slangen og alt det der overvigning og... si behover
de ikke rende og ruske i mig (B. Int.1)

Efterfolgende fir han forst besked om, at hans hjerte har taget skade, men bagefter at
dette alligevel ikke er tilfaeldet. Hans hjerte er i en 'normal tilstand for hans alder, selvom
der er noget slitage pa det” (B. Int.1). Han bliver overfort fra Rigshospitalet til sit regionale
sygehus, hvor han ligger til observation i 4-5 dage. Der bliver lavet forskellige malinger
pd ham, og han far at vide, at alt fungerer, som det skal.

Arsag og sygdomsopfattelse:
altsa der bliver lagt en lille bitte my pa efterhdnden,
sa den nar hele vejen rundt

Bent trackker i sin forstielse af hjertesygdommen pa bade biomedicinske forklaringsmo-
deller, sin fagviden og pa biografiske ressourcer. Han fortaller, at han i materialet fra
sygehuset har last sig til, at forkalkning af hjertet kan starte allerede i tyvedrsalderen. I
forlengelse af dette kobler han hjertesygdommen til sin livsstil p et tidligere tidspunkt i
livet, hvor han dels har arbejdet meget, roget og arbejdet ’pa nogle institutioner, hvor
der var god mad” (B. Int. 1). Herudover taler han om, at han muligvis er disponeret for
hjertesygdommen og ser den som noget, der gradvist er kommet snigende:

B: [...] man er disponeret for det, eller si kommer det bare sssnigende, ligesom ohh, hvis
du ved, spis-, hvordan spiser du en elefant? (N: Hmm). Har du tenkt over det?

N: (Griner) Plejer man ikke at sige én bid ad gangen?

B: Jo! Ja og det sidan er det ogsd med, hvis, at det er i drerne ikk, altsd der bliver lagt en
lille bitte my pa efterhanden, s den nér hele vejen rundt ikk, det starter med sidan et hul
(viser med fingrene), og sal Bliver der lagt lidt pa her af forskellige ting, og til sidst er der
kun til et sugeror (N: Hmm). Eller mindre ikk (N: Hmm). Og hvis det er rigtigt, at det
starter 1 20%4rs alderen, og nu er jeg 80, saoh, har det altsa varet nogle dage undervejs ikk

(B. Int. 1)

Allerede for Bent starter i rehabiliteringsindsatsen, har han gennem interaktionerne med
de sundhedsprofessionelle fiet viden om hjertesygdom og om hjertets anatomi: “lige
pludselig finder jeg ud af, hjertet er jo mange ting... der sidder meget i hjertet” (B. Int.
1) Han fortxller om hjertemusklen, om kranspulsdrer, og hvordan der pumpes blod ind
og ud af hjertet. Samtidig indeholder hans forklaringer mange sammenligninger fra hans
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arbejdsliv, han taler om ror og kloaker, nar han beskriver areforkalkning, og han har
mange billedlige metaforer for hjertesygdommen:

det er jo en form for stop, en hjerte-, altsa en blodprop er jo en- (N: Hm). (Laver gestus
som viser proppen, der satter sig fast og blokerer) Bum, si er der lukket, sa skal det vare
sidan sd det- det lukker, sa det siver igennem oh lidt, sa kan du godt holde livet, sidan
fordi der kommer en liiille smule igennem ikk. Men ellers sd er det jo en prop, ligesom du
seetter en prop i en flaske (Viser igen med haenderne). Bum! (N: Mm) Sa lober der ikke
noget ud vel... ooh og det er jo sidan det sst-, det er sidan det stopper. Det et jo ligesom,
du setter et kort i automaten og tager det ud igen... @hm og det er sd dét, man kalder
hjertestop... Men en blodprop, dvs. der er en prop, der er utet. Og de er v- og jeeceg v-
... Jeg har- jeg spurgte dem, hvor lenge ville jeg have levet... oh, hvis ikke jeg havde faet
hjzlp (lengere pause). ‘Det er jo svert at sige’ siger v- 'men du havde ikke overlevet’, sd
det vil sige, sd er det hul ved at vaere lille ikk (N: Hm hm). Og sa gar det jo hen og bliver
hjertestop. Fordi det jo ikke- (hoster) ikke fir blod nok jo. Det er noget der skal gi staerkt,
kan jeg forsta (B. Int. 1).

Bents eksistentielle sygdomsopfattelse er ikke entydig. I store del af sit forlob virker Bent
1 tvivl om, hvorvidt han reelt er rask, eller om han stadig er syg, hvilket bl.a. skyldes at
han forsat oplever symptomer, som kan vare hjertesymptomer, bla. vejrtrakningsbe-
svaer, svingende blodtryk, og at han mister krefterne.

Da jeg ser Bent til interview 3, opfatter han sig dog ikke lengere som syg, eller i det
mindste ikke som hjertesyg:

Sa fra det skete og sa til i dag, der er jeg tilbage pa linjen, hvor jeg var inden det startede,
miske endda noget bedre, ikke maske, det er noget bedre ikk [...]

Jeg foler ikke, at jeg er hjertepatient i dag, jeg ved det, men jeg foler det ikke sidan (N:
Mm m). Og jeg er kommet igennem det, og det er ikke noget der plager mig pa nogen
som helst méde, det er det ikke. Det er sidan som jeg sagde til [psykologen| om et ar sa
har jeg lagt det her bag mig, og det har jeg (N: Hmm). Det er vak. (B. Int. 3)

Emergente problemer og sygdomshandlinger:
sa kan jeg ikke fa luft nok, s4, jeg foler ikke jeg far luft...

Bent oplever i tiden efter sit hjerteanfald fortsat problemer med sin vejrtrakning, og at
han hyppigt far ”ildebefindende”. Han genindlegges pé et tidspunkt i sit forleb i forbin-
delse med et af disse. Da han ikke er sikker p4, hvad der er arsag til problemerne med at
fa luft (og om det er hjertet), er dette et problem, der optager ham gennem rehabilite-
ringsforlabet.

Herudover har Bent problemer med benene, som smerter og syrer til og gor, at han har
svart ved at gd og bevage sig. Det er et problem, Bent har haft i lengere tid, men han
héber, at det muligvis ogsa har at gore med édreforkalkning, og at behandlingen af hjertet
og deltagelsen i rehabilitering maske vil kunne gore en forskel.
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Begge disse problemer fylder i Bents forleb, bide fordi de skaber forhindringer for ham
i forbindelse med treningen i fysioterapien, men ogsi i det hele taget. For Bent er pro-
jektet med at komme tilbage til at kunne ga og bevage sig centralt, bl.a. fordi det knytter
sig til folelsen af frihed, og hans muligheder for at vare selvhjulpen, og for at han og
Anne kan blive boende i deres hus. Netop dette betyder meget for ham, dels fordi han
selv har bygget huset, dels fordi Bent og Annes hjem er familiens samlingssted, og dels
betyder det noget, fordi Bent netop pga. ben-problemerne ikke kommer sd meget ud,
som han kunne tenke sig:

Det er sveert for andre at se, men det er sidan noget, som jeg egentlig gir temmelig meget

op 1 ikk, sa oh, det haber jeg sa ogsa, at jeg kan blive ved med. [...] det er der jo mange

der siger til dig, "Hvorfor bliver I dog boende i det store hus’. Og det er fordi, der er en

stor frihedsgrad. Der er en stor tilfredshedsgrad ved at- altsd nu som den gir derude (so-

len). Det er guld vaeerd (N: Hmm). Det er guld vaerd kan jeg sige dig at kunne vare derude

i nzesten et halvt 4r. Nér vi er mange mennesker, sa er det altid derude, og vi har kokkenet

lige ved siden af, alt fungerer som det skal. Det er jo en stor tilfredshed, og nar jeg giet og

lagt si mange krefter 1 det hele livet, sa er det jo dejligt, at det kan bruges. Det ville sgu da

vere argerligt at skulle sxtte sig ind i en lejlighed, som nogle andre har bygget op (N:

Hmm). Som jeg ikke bryder mig om at vaere i ikk. Altsa, sd skal jeg da have lov til at vare

her, og det hiber jeg, at jeg kan fd lov til sa lenge som muligt, sa kan det sgu godt vare at

det er for stort og det er- men si ma vi sgu traekke os lidt tilbage og lukke forstesalen og

lukke kalderen og sd kun vare her. Altsd, sidan ma vi sgu gore til syvende og sidst, og si

ma de bare resten ud, nar den tid kommer ikk (B. Int. 2)

Frem til hjerteanfaldet stir Bent selv for vedligeholdelse og reparationer pa huset, med
hjxlp fra born og berneborn. Efterfolgende bliver det dog hindvaerkere, der far opgaven,
og Bent mé “nojes med at kigge dem over skulderen” (B. Int. 3).

Jeg vil komme mere dybdegiende ind pd Bents sygdomshandlinger i analysen af hans
forleb i kapitel 10. Her vil jeg nojes med at nzvne, at han og Anne fortager mange kost-
justeringer, og at Bent gennem sit forlob forseger at efterleve anbefalingerne omkring
motion trods besvar. Han far ligeledes en anden tilgang til sin medicin i forhold til for
hjertesygdommen, hvor han godt kunne finde pa at @ndre i den pd egen hdnd i forbin-
delse med bivirkninger. Efter hjertesygdommen far han et mere strengt forhold til medi-
cinen, og @ndrer kun pa den i samridd med en laege: “For i tiden gjorde jeg det i samrad
med mig selv (latter) ikk” (B. Int. 2).

Afsluttende pd Bents sygdomsportrat kan det siges, at Bent forholder sig til den viden,
han fir gennem de sundhedsprofessionelle og informationsmaterialet fra sygehuset, og
arbejder aktivt og refleksivt med at forsta sygdommen gennem billedlige sammenlignin-
ger og viden fra sin uddannelses og arbejdsmassige baggrund. Bents méde at forstd syg-
dommen som noget, der udvikler sig gradvist, som livsstilsbetinget, og som noget, man
kan vare disponeret for, kan siges pa mange mader at vere forenelig med de biomedi-
cinske forstielser af hjertesygdom. Yderligere kan Bent ses som eksempel pd en af de
taknemmelige patienter, som nogle af de kvalitative studier pa hjerteomradet har peget

143



pa. Hans fortzlling om hjerteanfaldet er komponeret som en fortalling om at blive red-
det. Her er det forst Anne og bagefter de involverede sundhedsprofessionelle, som redder
ham fra deden, mens han selv fremstar som afmegtig 1 situationen.

Til sidst kan det fremhaeves, at Bent kan ses som en patient, der overvejende forsoger at
folge de anvisninger omkring kost, motion og medicin, som han anbefales i rehabilite-
ringsindsatsen, og 1 mange henseender ogsa lykkes med dette. Samtidig har hans proble-
mer med at bevage sig (ud over at det har betydning for evnen til den hjertevenlige livs-
stil) ogsd deres egen subjektive betydning, og det kan siges, at Bent gennem sit forlob
ogséd har mange vanskeligheder, hvor de sundhedsprofessionelles viden og vejledninger
ikke nodvendigvis fremstir hjelpsomme. Det vender jeg tilbage til i kapitel 10.

Christine

Christine er 63 ar og bor i et rakkehus med sin mand Ole, og sin sen pa 18 ir. Foruden
deres son har parret en voksen datter og 2 borneborn. Christine er kontoruddannet og
har arbejdet med bogholderi 1 samme virksomhed i 40 4r, men er nyligt blevet ledig.

Jeg har forste interview med Christine 5 dage efter udskrivelsen fra sygehuset og folger
hende i perioden februar 2016 — januar 2017. Hun deltager i rehabiliteringsindsatsen fra
februar til april. Her er jeg med hende til aktiviteterne: Introundervisning, indledende
fysioterapeutsamtale, undervisning v. psykolog, sygeplejerskesamtale, treening x 3, afslut-
tende fysioterapeutsamtale og afsluttende legesamtale. Jeg moder Christine i venteomra-
der for aktiviteterne og folges med hende til toget bagefter. Herudover taler jeg i telefon
med hende efter nogle undervisningsgange, som jeg bliver forhindret i at deltage i. I juni
2016 holder vi interview 2 og interview 3 1 januar 2017.

Hjertesygdommen:
det kan jeg jo kun vare glad for, at jeg er atypisk pa den mide der,
at der ikke var noget overhovedet, ikk

Christine fir sin blodprop en morgen, hvor hun pludselig bliver datlig og fir ondt ved
brystet. Hun star i kekkenet, da det kommer ud af det bld. Til at starte med tenker hun
bare, at det er merkeligt og sxtter sig derefter hen til bordet for at spise morgenmad.
Hun begynder at fi koldsved og teenker ’Puha’. Hun bliver her klar over, hvad der er ved
at ske. Hun har provet det for, selvom det foles lidt andetledes denne gang. Hendes mand
kommer ind og kan hurtigt se, at der er noget alvorligt galt og ringer efter ambulancen,
som kommer kort efter. Christine bliver kort pa sygehuset og undersogt. Hun kommer
op pa hjerteafdelingen. Hendes blodtryk er meget hojt, og hun kommer hurtigt i behand-
ling med blodfortyndende og blodtrykssenkende medicin og med nitroglycerin, som hun
ogsa selv har taget i sprayform hjemme. Hun ligger til observation nogle dage. De kan se
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pd hendes enzymtal, at hun har haft en blodprop, og at hendes blodtryk er for hejt. Tre
dage efter indleggelsen fir hun lavet kikkertundersogelsen af hjertet. Hun fortaller, at
der i dagene pa sygehuset nar at kere nogle tanker gennem hovedet pa hende: er der
noget galt med hjertet? Er hun forkalket indeni? Er det hjerteklapperne? Er hjertet for
stort? Men hun er ikke bange for alvor, “’selvfolgelig tenker man lige over det, men... jeg
vil ikke sige- jeg var ikke stiv af skrek” (C. Int. 1). De sundhedsprofessionelle ’er jo stille
og rolige’, ’der er jo ingen der hidser sig op’ (C. Int. 1). Hun tenker alligevel "Hvorfor
skulle det lige ramme mig igen? * (C. Int. 1).

Efter undersogelsen fir hun at vide, at hun ikke har forkalkning eller forsnevringer i
blodarerne. De kan se pd hendes enzymtal, at hun har haft en blodprop, men der er ikke
sket nogen skade pé hjertet. Da hun fir denne besked *forsvinder 90 % af hendes speku-
lationer’, for ”’sd var der jo ikke noget”, og hun er ”stadig er ung indeni” (C. Int. 1).

Arsag og sygdomsopfattelse:

nu bliver jeg hele tiden pustet i nakken med det der, og loftet
pegefinger ikk. Det mente de, det kunne godt vare udlest af- altsa,
udlgest af at man blev stresset ikk

Christine traekker 1 sin forstielse af sygdommen bade pa biomedicinsk viden og pa sub-
jektive biografiske tolkningsressourcer fra sin livssituation, som pa sin vis synes at flette
sig sammen 1 hendes sygdomsopfattelse. Allerede inden hun pabegynder rehabiliterings-
forlobet, har hun en forholdsvist udstrakt viden om hjertet og sygdommen, hvilket dels
skyldes, at hun har veret i rehabilitering for, da hun har haft en blodprop ca. 20 ar tidli-
gere, da sennen var lille, og dels at sygehuspersonalet har varet ’gode til at fortxlle om
alt’ (C. Int. 1). Hun taler om hjertet som ’motoren’, kender til hjertets anatomi, og hvad
der sker i kroppen ved hjertesygdom, fx taler hun om kranspulsarer, arvev pa hjertet,
hjerteklapper, enzymtal, forkalkning og forsnavring i karrene (C. Int. 1). Herudover har
hun ogsa kendskab til de livsstilsbetingede risikofaktorer, bla. forteller hun, at de ikke
lever fedt, og at de spiser sundt, men at hun nok godt kunne motionere mere (C. int.1).
Hun forklarer sin tidligere blodprop med, at hun var pa P-piller, rog mange cigaretter og
var meget stresset pa arbejde. Sidste gang hun var i rehabilitering fik hun nogle ”gymna-
stikovelser” med hjem, som hun dog efterhianden ikke fik lavet, ’og det er jo nok ogsi
fejlen’ (C. int. 1). Her synes Christines sygdomsmodel sdledes at flugte med biomedicin-
ske forstielser af livsstilen som arsag til hjertesygdom.

Samtidig med at livsstilen og szrligt manglende motion spiller en rolle i hendes arsags-
forklaring, synes hun at tillegge sin livssituation og nylige begivenheder her vasentlig
storre betydning. Hun taler ofte og meget om sit aftreedelsesforlob fra den virksomhed,
hvor hun tidligere var ansat, som sker i forbindelse med, at virksomheden fusioneres, og
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arbejdsplads og medarbejdere flyttes. Fusionen og endringerne pé arbejdspladsen frem-
star i Christines fortalling som en betydningsfuld livsbegivenhed, som er knyttet til hen-
des biografi ogsa i et lengere tilbagerakkende perspektiv.

Hendes historie med virksomheden er lang, og gér tilbage til da hun var barn, hvor hendes
mor anszttes i vitksomheden kort efter skilsmissen fra Christines far: ”jeg har fulgt med
som det tynde ol, fra jeg var en lille en der i 57, fordi der arbejdede man om lordagen
ikk” (C. Int. 2). Siden far hun lereplads der, bliver ansat og arbejder i virksomheden i 42
ar. Yderligere arbejder hendes mand i samme virksomhed. I forbindelse med fusionen
bliver Christine og flere af hendes kolleger flyttet til en anden by, og hun fir en ny leder,
som hun ikke har en god relation til, ”for at sige det pa godt dansk, en rigtig dum og
modbydelig kaelling” (A. Int. 3):

Jeg var ansat pd [Virksomhed X], som hed [Virksomhed Y] for i tiden, og der skulle jeg

tvangsflyttes ind... i april sidste ar... og der flaskede det sig sidan, at der var altsa et

kvindemenneske derinde [ny leder], der ikke kunne deje mig. [...] s ooh hun var efter

mig konstant, og det gad jeg bare ikke. Det synes jeg ikke, at jeg fortjente, sd jeg koblede

min fagforening pd, sa de forhandlede sidan en rigtig god eoh fratredelsesordning for

mig. Men sd har man jo det heengende over hovedet, (N: Ja) at nu er jeg ndet dertil, hvor

jeg skal soge job ikk, og du skal soge to job om ugen (N: Ja). Det er du jo tvunget til, og

det har jeg heller ikke noget imod [...]. Men ®ah de ander dig i nakken og loftet pegefinger

ikk, og vi var flere der... klagede over det til HK-meodet vi var til. Den ordlyd jobcenteret

bruger i de breve der, den er ikke szrlig paen. (N: Mm m) Der bliver man narmest betrag-

tet, som svindler og doven-las og altmuligt andet ikk... og det synes jeg ikke, at jeg fortje-

ner. Jeg har varet det samme sted i nogen og fyrre ar. ” (C. Int. 1)

Meningsmaessigt sammenkaeder Christine virksomhedsfusionen, den opslidende proces
op til fratreedelsen, og det efterfolgende forlob hos jobcenteret med, at hun gennem en
leengere periode er stresset og far for hejt blodtryk, hvilket hun ser som den vasentligste
arsag til blodproppen. Hun etablerer saledes en personlig sygdomsmodel, som fletter bio-
medicinsk viden og subjektive biografiske aspekter sammen. Arsagsforklaringen synes
ligeledes at vare blevet understottet af personalet pa sygehuset, bl.a. forteller Christine,
at hun har talt med dem om sin situation, og at legerne og sygeplejerskerne siger, at det
kan veare stress, ”og sidan noget der [presset fra jobcenteret], det kan godt stresse folk...
sa det er i kombination med, at jeg maske igennem lang tid har haft for hoejt blodtryk ikk.
Det kan godt udlese en blodprop ikk™ (C. Int. 1). En af sygeplejerskerne har sagt, at ’det
der, hun har hangende over hovedet med, at hun skal sege to job om ugen kan vare en
udlesende stressfaktor’ (C. Int. 1).

I relation til den eksistentielle sygdomsopfattelse taler Christine pa den ene side i et "for
jeg blev syg’, men gor samtidig en del ud af at fortzlle, at hun ikke betragter sig selv som
syg. Efter udskrivelsen har hun raskmeldt sig, og hun fremhaver, at hun passer sine job-
sogningsaktiviteter og ~hvis nu jeg havde varet i arbejde, kunne jeg ogsa vaere begyndt at
arbejde igen ikk (N: Hmm). Sa... Den vej rundt vil jeg sige, det er ikke noget, som jeg
foler mig syg af pa den made” (C. Int.1). Hun synes pd nogle mider at se sygdommen
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som udenfor hendes kontrol, som noget, der har ramt ved en tilfxldighed eller uheld:
”Ni. Hvorfor skulle det lige ramme mig igen? Ikk. (N: hmm). Men det ooh, det er man
trods alt ikke herre over...” (C. Int. 1) og hun forventer heller ikke, at hjertesygdommen
vil ramme hende igen: ’Ah det rammer vel ikke mig en gang til’ (C. Int. 1).

Sygdomshandlinger og emergente problemer:
jeg spekulerer faktisk ikke over det, det gor jeg ikke

Ved forste ojekast kan hjertesygdommen som begivenhed og som tilstedevarelse i Chri-
stines liv og hverdag forekomme som noget forholdsvist uproblematisk. Hendes fortzl-
linger omkring tiden efter, hun er kommet hjem fra sygehuset, er centreret omkring, at
tingene er, som de plejer. Hun har taget det “stille og roligt” efter udskrivelsen, men gor
ikke meget anderledes end for. Hun taler meget om, at hun ikke teenker ret meget pa, eller
spekulerer over sygdommen. Ligeledes taler hun om rehabiliteringsindsatsen som en slags
hyggelig aktivitet, som hun ’i hvert fald gleder sig tilP’, og hvor hun haber at fi noget
“inspiration til nogle nye spandende retter for hele familien” (C. Int. 1).

Alligevel er alvoren til at fd oje pa i Christines fortzllinger gennem fotlobet, og setligt i
forteellingen om to begivenheder, som finder sted nzsten samtidig, da Christine er 40:
Den ene begivenhed, at Christine rammes af sin forste blodprop, og kort efter rammes
hendes mor ligeledes af en blodprop i hjertet og dor som 64-arig. Foruden dette har der
over nogle ar varet en rekke dodsfald i familien, hvor Christines morbror, og svigerfor-
aldre ligeledes er dode: ”Der var det ligesom, at vi fik et andet syn pa livet. Doh, der var
det ligesom, at vi blev enige om, at hver dag skulle vere en god dag” (C. Int. 2).

Netop dette kan siges ogsa at have betydning for Christines mader at handle i forhold til
hjertesygdommen, hvor hun gor meget ud af ikke at beskeftige sig for meget med syg-
dommen (eller med sygdomme generelt), ved at lade vere med at tenke for meget pd den
eller tale om den. I stedet gor hun malrettet noget ud af at fokusere pa ”det positive™
”jeg ser mere pa det positive, jeg kigger ikke pa al det der darligdom [...] det er spild af
tid. Altsa, der er s4 mange andre positive ting, man kan tenke pa. Altsé, for mig er sygdom
ikke positivt, det er negativt... sd. Altsa, det er ikke noget jeg gider at spekulere pad vel”
(C. Int. 2). I overensstemmelse med dette taler Christine gennem hele sit forleb om, at
hun ikke vil ”sygeliggores” eller “sygeliggore sig selv”, og til interview 2 fortaller hun
ligeledes om en vis lettelse over rehabiliteringsforlobets afslutning, da hun oplever ”’sy-
gehusmiljoet” som et sted, der ”fastholder” hende i sygdom:

Pyhal Sa kom jeg ud af det sygehusmilje. Det er ligesom, nar jeg bliver ved med at gi ude

pa sygehuset, selvom- hvad skal jeg sige, det er jo positivt fordi jeg gik til gymnastik, og

det var jeg glad for ikk, men det er ligesom du bliver fastholdt i det der sygdoms-hallgj
hele tiden. (C. Int 2)
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At forholde sig positivt og undga sygeliggorelse bliver yderligere et vasentligt anliggende
for Christine i kraft af en overbevisning, som pa sin vis kan betragtes som endnu et ele-
ment i hendes sygdomsforstaelse:
Jeg tror virkelig, at hvis du er et positivt menneske, si- ja hvad kan man sige, det er jo
ikke- ja méske kan du tenke dig rask ikk, men jeg er i hvert fald sikker pd oh... hvis man
ser positivt pi livet og er nogenlunde glad, sa tror jeg, at der er mange grimme ting og
darlige ting, der kan holdes fra livet. Det er jeg sikker pa. (C. Int. 2)

Pa denne made ma det ses som en del af Christines sygdomshandlinger, nar hun legger
vaegt pa ikke at lade sygdommen optage for meget plads i hendes liv og tanker. Det er
dog vard at naxvne, at dette ikke ensbetydende med, at hun ikke ser sygdommen som
noget alvorligt. Tvartimod understreger hun, at hun er bekendt med alvoren, og ”at man
skal gore noget ved det, ikk. Altsa, motion, spis din medicin og spis ordentligt”, 1 stedet
for at ”gd der og snakke om det [sygdommen]| hele tiden” (C. Int. 2).

En anden sygdomsrettet handling som er fremtreedende gennem Christines forleb er, at
hun forseger at holde sit blodtryk under kontrol ved ikke at hidse sig op. Netop denne
handling kan forstas 1 forlengelse af Christines sygdomsmodel, hvor det hoje blodtryk
forirsages af temperamentet: ”AErgrelse og irritation og arrigskab ikk. Altsd, nu har du jo
selv varet med ude og se, hvordan mit blodtryk (latter) kan gore” (C. Int 2.) Pa sin vis
forseger hun siledes at forebygge et nyt hjerteanfald ved at regulere indstilling og folelser:
”’Damp dig ned Fru (Efternavn)’, (N: hmm). S4 blodtrykket ikke stiger. @h men altsa,
en gang i mellem skal man ligesom af med- med galden ogsd” (C. Int. 2). At holde blod-
trykket under kontrol fremtreder samtidig som vanskeligt for Christine i relation til det
forleb, hun er i hos jobcenteret, hvor hun feler sig dérligt behandlet og netop synes at
hidse sig op, ndr talen falder pa dette, hvilket den ofte gor i den tid, jeg folger hende.
Netop dette fremstar saledes som et emergent problem gennem Christines forlob - ikke
som et problem, der introduceres af hjertesygdommen, men snarere som noget der for-
arsager den, og som Christine fortxller frem som en potentiel fremtidig risikofaktor. For-
tellingen understottes ligeledes af Christines mand Ole, som slutter sig til samtalen i slut-
ningen af interview 2, hvor vi taler om, hvorfor Christine ikke var sygemeldt i mere end

et par dage 1 forbindelse med blodproppen:

O: Na, men du kunne jo i realiteten have gjort det, for som blodproppatient (C: Uhmm),
sd skal du jo ikke ud pa et jobcenter i en alder af 64 ir vel og sege nyt job, nir du om-
allerede om under et dr kan ga pa pension. Det er jo med til at gore dig endnu mere stresset
C: Ja. Men det ved du jo godt. Det gider jeg ikke hidse mig op over

O: Nz nz, men det siger jeg bare. At det er jo sandheden.

C: Ja (tonefaldet lyder irriteret). Det er jo rigtig nok.

O: Det er jo det, der gor, at du kan... fremprovokere en blodprop

C: (sukker) Ja. Nu har vi lert af det. (Latter)

[Ole taler videre om Christines ringe muligheder for at komme 1 job pga. hendes alder, og
at hendes tid i jobcenteret kun er til irritation for bade jobcenteret og Christine selv]
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O: Og det mest uheldige der sa kunne ske var jo, hvis det si kunne fremprovokere en-
en- oh en irritationssag pa en eller anden mystisk made, sa ogsa at hun blev syg igen, sa
var det jo ikke sarlig smart. (N: Mm m). (C. Int. 2)

Saledes bliver det for Christine en central forebyggende handling at toejle sin “iltre” og
“opfarende person”, og selvom mere motion ligeledes nxvnes, fremstar denne handling
mindre presserende eller betydningsfuld i forhold til at undgé et nyt hjerteanfald. Bortset
fra deltagelsen pa hjertetraningsholdet, og pa trods af, at hun taler om at indfore mere
treening i hverdagen, har Christine, da jeg ser hende til sidste interview, besluttet, at det
mi vere nok at ”ga lidt mere til”, nar hun gar tur med hunden.

Opsamlende pa Christines forleb kan det siges, at hun allerede forinden blodproppen har
en udstrakt viden om hjertesygdom og kendskab til de sundhedsfaglige vejledninger. 1
forhold til kost er disse allerede et integreret element i hendes livsstil. Samtidig med at
Christine er bekendt med livsstilsanbefalingerne og navner, at hun nok burde lave sine
gymnastikovelser, fremstir det som mere vasentlige sygdomshandlinger at nedbringe
blodtrykket ved at styre temperamentet, forholde sig positivt og ikke spekulere for meget
pa sygdom. Pa den made har Christine udviklet en 1 hojere grad subjektivt formet tilgang
til at forebygge eller kontrollere hjertesygdommen. Yderligere synes bade Ole og Chri-
stine at se en @ndring af livssituationen, dvs. forlebet og kontakten med jobcenteret, som
ligesd (og miéske mere) relevant, end de anbefalede livsstilsaendringer. I lyset af Christines
subjektive og biografiske forstielser af sygdommen, fremstar hjerterchabiliteringsindsat-
sen og de sundhedsfaglige anbefalinger mindre afgorende, en slags tilfojelse eller hyggelig
aktivitet. P4 den made synes hun ikke at kunne bruge anbefalingerne i noget sxrligt om-
fang. Det betyder samtidig ikke, at Christine nedvendigvis udfordrer problemforstiel-
serne i interaktionerne med de sundhedsprofessionelle i rehabiliteringsindsatsen, hvor
fortzellingerne om afskedigelse og jobcenter viger for droftelser af kost, medicin og for-
trukne motionsformer.

Dennis

Dennis er 43 ar og bor med sin kareste Ditte. Han har en son pa 13, som han har i en
deleordning med sin ekskone. Dennis arbejder som servicemand pa et lager, som leverer
varer til en supermarkedskade. Han har arbejdet for samme virksomhed i 20 ar. Han
bliver kortvarigt sygemeldt i forbindelse med hjertesygdommen og starter pd arbejde igen
5 dage efter sin udskrivelse. Samme dag har vi forste interview.

Jeg folger Dennis i perioden april 2016 — marts 2017. Han deltager i rehabiliteringsind-
satsen fra april til juni. Jeg er med ham til aktiviteterne: Indledende fysioterapeutsamtale,
undervisning v. psykolog, undervisning v. dixtist, undervisning v. socialradgiver og laege,
sygeplejerskesamtale, treening x 3, og afsluttende fysioterapeutsamtale. Jeg snakker med
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Dennis 1 venteomrader for aktiviteterne og folges med ham til parkeringspladsen bagef-
ter. I juli 2016 holder vi interview 2 og interview 3 i marts 2017.

Hjertesygdommen:
Jeg kan simpelthen ikke klare tanken om det naste

Da jeg moder Dennis til forste interviewsamtale, fortzller han, at han stadig har oplevel-
sen af hjerteanfaldet meget taet pd, og han er tydeligt berort, nir han forteller om sine
oplevelser.

Hjertesygdommen bliver opdaget nermest ved et tilfzelde. Efter at have set programmet
Laegen flytter ind’, far Dennis lavet et legetjek, men forventer ikke, at der er noget galt.
Men legen ringer til ham og beder ham komme med det samme — det ser ud, som om
han har haft en blodprop. Dennis har ikke selv market noget til det og tror ikke pa, at
det kan vaere rigtigt. Han kommer videre til en specialist, som finder ud af, at hans hjerte
ikke slir helt, som det skal. Det ser ud til, at der ikke kommer sia meget blod til hjertet.
Specialisten er dog ikke helt sikker. Han bliver sendt videre til sygehuset og far foretaget
ydetligere undersogelser. Svaret pd dem kommer i e-Boks:

Men der star bare, at man sa har modtaget post der ikk. Si skal man sa ga ind og abne sin

e-Boks og- det- det gjorde jeg forst, da jeg kom hjem ikk, sa... eller da vi kom hjem ikk,

sd... (sukker dybt) Ja! Det- der stod sd, at min kranspulsire var lukket og det- altsa, en hel

masse ting der ikke ogsa, oh... og lige der, der knakkede filmen lige for mig der, si... (D.
Int. 1)

Han fortaller, at hans “verden stopper lige der”, han ”gar fuldstendig ned” (D. Int. 1).
Han tenker, at hans “hjerte er halvt faerdigt og ikke korer mere”, at han skal “’det hele
igennem nu, og ende med at komme pa Rigshospitalet og blive sprattet op og fd en
bypass” (D. Int. 1). Netop dette fremstar for Dennis som det verste, der kan ske, og han
fortaller, at han ikke rigtig kan baere tanken om det: ”’Jeg kan slet ikke ff- jeg kan slet ikke
have det der med, at de sadan dbner ens brystkasse op” (D. Int. 1). Han ”ryger helt i
kulkelderen” (D. Int. 1), ringer til sit arbejde og melder sig syg, fordi han ikke kan over-
skue det.

Han far en tid til kikkertundersogelse og muligvis ballonudvidelse 14 dage efter. Det er
uvist, om det kan lade sig gore at lave ballonudvidelsen. Ellers skal han have lavet bypass-
operationen, som han frygter. I de 14 dage inden han far foretaget indgrebet, sidder han
hjemme pé sofaen og kan ikke overskue noget. Der gir en masse tanker igennem hovedet
péd ham, fx frygter han at flere af hans kranspulsarer skal lukke til, at der kan komme en
blodprop mere, og at hjertet vil stoppe.

Selve indgrebet bliver en nervepirrende oplevelse for Dennis. Det er svert for lagerne at
fa hul igennem forsnzvringerne, og hvis det ikke lykkes, skal han videre pd Riget:
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sd kom der en anden en ind, som sagde, at nu ville han preve at lave en ballonudvidelse.
Og jeg teenkte "Prove?’... ikk. @h han sagde ikke ’Nu skal jeg lave en ballonudvidelse’ (N:
nej). Det var "Nu prover jeg at lave en ballonudvidelse’... det- lige der teenkte jeg... altsd
"Eeej det- ... det skal vaere en ballonudvidelse, jeg skal ikke videre’” (N: (udbrud)). "Det her
det skal overstds nu” (N: hmm). ’Jeg kan ikke-" (udbrud). ’Jeg kan simpelthen ikke klare
tanken om det naste’ (N: Mm m). Sa det skulle bare vare det her (N: hmm). Og jeg 14
bare der og tenkte "’Kom nu! Fa nu hul igennem’ (D. Int. 1).

Da det endelig lykkes, er han sa lettet, at der kommer nogle tirer. ’Nu var det- nu var det
endelig sket ikk, nu- det jeg havde ventet pa i... ja, altsa de her tre uger ikk, hvor jeg-
hvor jeg gik ned oh -agtig (puster ud), det var endelig- nu var det endelig sket det her ikk”
D. Int. 1).

Arsag og sygdomsopfattelse:
Den var fuldstendig lukket til den der gh kranspulsare ikk

Dennis fortxller, at han har stillet mange sporgsmal og fiet meget forklaret af de sund-
hedsprofessionelle: ”de er rigtig gode til at fortzlle alting. Og de er gode til at sige det
flere gange (N: Hmm)” (D. Int.1). Hans fortxlling om indgrebet er detaljeret, og han
fortzller bade om, hvad der er blevet gjort ved ham, og hvordan det rent praktisk er
foregaet. Han fortaller, at det er vigtigt for ham at vide — ogsd "hvordan mekanikken den
er”, og hvordan ballonerne og de stents, han har fiet i kroppen, ser ud: ’Jo mere jeg ved,
jo bedre har jeg det med mig selv’” (D. int.1).

I sin forstaelse af hjertesygdommen synes han at traekke pa biomedicinsk viden forst og
fremmest. Han fortaller, at blodproppen i kranspulsiren var blevet hard, fordi den har
siddet der lenge, og det var derfor, det var si svaert at fa hul igennem under indgrebet,
og om at blodet har fundet andre baner ind i hjertet. Han taler ligeledes om, at ”det” et
kommet snigende stille og roligt, og sa er lukket helt til, og han gengiver den forklaring,
han har fiet omkring skaden pa hjertet:

det er jo en alvorlig ting ikk. Altsd, det- mit hjerte, det slar jo lige nu med 50% ikk (N:
Hm). Altsa det- det lyder som om, nu slar det kun halvt af det, det egentlig skal sla ikk.
Men- men de siger jo, at mit hjerte slir 60% ... nir det er normalt (N: Hm). Hvis det slar
mere end 60%, si slir det for hurtigt (N: Okay). Sd- si derimod sa kan det jo komme op
og sl 100%... ja det er jo si oh hele tiden (N: Hmm) Ikk. Hvor et hjerte det skal jo- det-
det skal sld, og sd skal det holde en pause, og si skal det sla, og sé skal det holde en pause,
og sa skal det- altsd det- det er sa- det er normalt og... ja (N: Var det legerne eller? Der
fortal-). Det var legerne, der fortalte mig det ikk... (D. Int. 1)

Dennis synes saledes allerede tidligt i sit forlob at have dannet en forholdsvist detaljeret
forstdelse af hjertet og af hjertesygdom pé baggrund af interaktionerne med de sundheds-
professionelle.
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I forhold til drsagsforklaringen virker Dennis dog mere usikker, og bringer forskellige
mulige forklaringer i spil. Han fortaller, at han har spurgt pa sygehuset, ’men der er ikke
rigtig nogen, der ved noget” (D. Int. 1), men:

Jamen altsd efter hvad- hvad jeg sidan ligesom har hert, sa er det, at jeg ikke kan tile
kolesterolen (N: Okay). @h mit kolesteroltal er ikke for hojt. Der er ikke rigtig nogen af
de der tal, der er for hoje, men oh... ja, det var hvad... de mener, at det er det. (N: Hm. ..
Sa det er faktisk ikke-). Det kan de ikke- det kan de egentlig heller ikke rigtig vaere- det
kan de ikke rigtig svare pa sidan. (D. Int. 1)

Udover kolesterolforklaringen ser Dennis ogsa andre mulige arsager til sygdommen. Han
taler bl.a. om, at pres fra jobbet maske har haft en indvirkning, idet han hver uge tager
overarbejde, hvilket tilsyneladende er normen pd han arbejdsplads. Herudover forbinder
han vaegt og hjertesygdom i en arsagssammenhang, som synes at vare, at jo mere over-
vaegtic man e, jo varre er hjertesygdommen:

nar man sidder der, og inden man skal ind til en operation, der sidder der si en ved siden

af, som er... ja, ikke for- for at plante noget, men han vejede nok 150kg, og han var...

1.60 hej. S man tenker, dét der det... det er bypass, fordi det- han er s stor, sa det- den
er helt lukket. (D. Int. 1)

Da Dennis selv er overvagtig, har dette muligvis ogsd en betydning for, hvad han ser
som drsag til sin egen hjertesygdom. Herudover har Ditte undersogt det pa nettet og
fundet ud af, at det hovedsageligt er rygere, overvagtige og mand, der fir hjertesygdom.

Senere i sit forleb begynder Dennis at se disse og flere faktorer som medvirkende arsager
til sin sygdom. Han taler bide om rygning (han er tidligere ryger), usund kost, mengden
af mad og sit ken som drsager til hjertesygdommen. Han synes sdledes at udvikle en
multikausal arsagsforklaring, men sarligt kolesterolforklaringen, vagten, og presset fra
jobbet synes dog at sta frem som veasentligste drsager til hjertesygdommen for Dennis

(D. Int. 2).

Dennis eksistentielle sygdomsopfattelse synes at forandre sig undervejs i hans forleb. Til
forste interview forteller han om, at han synes, at han kan ’marke noget”, at hjertet ”gor
noget”, og virker nerves ved at vare pi arbejde igen, hvor han ”passer meget pd” (D. Int.
1). Til interview 3 taler han om, at han fysisk er blevet steerkere og kan mere end for. Han
fortaller ligeledes, at han ikke har folt sig syg, bortset fra perioden, hvor han ventede pé
indgrebet (D. Int. 2).

Et yderligere aspekt i Dennis mdde at forholde sig til hjertesygdommen er, at han pd sin
vis bebrejder sig selv for den, idet han ikke fik lavet det almene legetjek pa et tidligere
tidspunkt: ”Men... man skulle bare have taget sig tid til det ikk (N: Hm). Men altsé for
et 4r siden havde jeg jo nok ikke- si havde jeg maske ikke haft en blodprop (N: Mm m).
Altsa... sd...” (D. Int. 1). Forstielsen af, at han i en vis udstrekning selv er ansvarlig,
viser sig ogsd at vaere knyttet til en af Dennis biografiske fortzllinger om sin ekskone,
som lider af crohns, hvilket har haft konsekvenser for hans relation til sennen, bl.a. er
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han nedt til at flytte tilbage til sit hus tet pa ekskonen de dage, han har sin sen (mens han
resten af tiden bor hos Ditte), ligesom han heller ikke kan tage sonnen med pa ferie, fordi
“han ikke rigtig kan vare sa langt vak fra sin mor”. Hendes sygdom har ”pavirket ham
[son] rigtig meget”, fordi han foler, at hvis han ikke er hjemme, ”sa er han skyld 1, hvis
hun ryger pa hospitalet” (D. Int. 2):

N: Sd hun er tit syg, lyder det som om, eller?

D: Det synes jeg egentlig, altsa hun- og det er jo sd fordi hun- hun har jo ikke taget ved

lzere af det... pd nogen- altsa, hun har taget lidt ved laere, men- men nar man kommer ud

for det, som hun har veret ude for, jamen sa burde man jo ligesom ... [...]. Hun har jo

ikke- altsa, jeg har sidan- jeg har ligesom lert af at- jamen, fedtet skal vak (gestikulerer
mod krop) ikk, altsd for mig ikk ogsa. (D. Int. 2)

Saledes synes hjertesygdommen for Dennis at fordre, at han skal ”tage ved lere” og gore
noget ved sygdommen.

Emergente problemer og sygdomshandlinger: det skal jeg jo

En vigtig sygdomshandling for Dennis er at tale og hore om sygdommen sd meget som
muligt for ’at bearbejde’ det: ”Der er nok mange, der har det pd en anden méide (N:
Hmm). Nar de skal fi- bearbejde det der. Men jeg- jeg vil ikke lukke det inde. Jeg vil
hellere-... ja (N: Fortzlle om det) ja.” (D. Int.1)

Herudover synes flere af Dennis sygdomshandlinger at flugte med livsstilsanbefalingerne,
bla. taler han om at skare ned pa mangden af mad for at tabe sig, med henblik at fa
kolesteroltallet til at falde:

Altsa, det er-... det er jo nedskeering i den maengde mad jeg- jeg kan jo godt lide mad (N:
Hm) Det-... Det er jo ikke sa godt... Eller det er det vel, men oh, det er jo ikke (udbrud)
(N: Hm m). Sa. Det er ved at skare ned pa den mzngde man spiser (N: Hmm). Sidan
sd... sd jeg taber mig, sidan sd mit kolesteroltal det vil falde (N: Hmm). @h det- det er én
ting ikk. Og si den anden ting, det er jo si at trene, eller sa... fa... fjernet noget mere
kolesterol (N: Hmm). Det er sidan set det, det-... det drejer sig om (N: Hmm) for mig
lige nu, sadan (D. Int.1)

Herudover taler Dennis om, at han nu skal ”vende tilbage til livet” og 1 gang igen” (D.
Int. 1). Dette indebarer for Dennis at starte i treningscenteret og at begynde at arbejde
igen. Samtidig virker han til at have blandede folelser omkring genoptagelsen af arbejdet:
”Ja altsa, 1 gir der teenkte jeg, Nu- nu skal jeg arbejde igen, og hvordan skal det nu g3, og
jeg har lige vaeret det her igennem og mmit hjerte ikk ogsd og... far jeg nu revet det her
op igen’ (udbrud)... (D. Int. 1). Han fortaller, at han har passet meget pd, og at han i
lobet at dagen har folt, at hjertet ”har gjort et eller andet, det oh- det har det maske ogsi” (D.
Int. 1). Ydetligere virker det som om, at han maske har folt sig presset i en eller anden
udstrakning, til at komme 1 gang med arbejdet igen. I hvert fald taler han ikke om det
som sin egen beslutning: ”"Men ooh jeg skulle bare smides ud i det med det samme igen”
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(D. Int. 1). Pd den anden side forbinder han det, som navnt med at vende tilbage til
livet” og ophoret af perioden, hvor han har veret “gaetistd” (D. Int. 1).

Herudover har Dennis nogle sygdomshandlinger knyttet til nogle refleksioner af mere
eksistentiel karakter, bl.a. har han besluttet, at han fremover vil sige nej til overarbejde,
selvom det er ildeset pa hans arbejdsplads: ”Nu vil jeg- nu vil jeg oh prioritere oh...
mmmit, altsa, mig” og ”Altsd, og der er jo ik- der er jo ikke nogen, der kommer og siger
tak, nir jeg- nar man ligger pé en eller anden kirkegird vel” (D. Int. 1). Dette er samtidig
en handling, som krever en vedvarende indsats af Dennis, idet de er underbemandede
pa arbejdet, og ledelsen varsler overarbejde fast hver dag. Dette gor, at Dennis kontinu-
erligt md varsle igen, at han er forhindret i at arbejde over. Det indebarer samtidig en
risiko for, at han bliver fyret: ”indtil videre er der jo heller ikke nogen, der er blevet fyret
pa det vel, men... ja s finder de bare en eller anden anden grund at fyre en for” (D. Int.

2).

Gennem sit forleb virker Dennis optaget af at efterleve de anbefalinger, han far i rehabi-
literingsforlobet, og han virker grundleggende taknemmelig over forlgbet: ”Hvis ikke jeg
havde fiet lov til at gore det, jamen sa ved jeg ikke, hvor jeg havde stiet henne i dag.” (D.
Int. 2). I den tid, jeg folger Dennis, legger han og Ditte deres kost om, og han vedbliver
med at trene. Alligevel er det et vedvarende problem for ham at tabe sig, og han fortzller,
at han har svaert ved at skere ned i mangden af mad. Det gor bl.a., at Ditte (som star for
maden) portionsanretter: ~altsa, man laver jo sidan set mad, si der kun lige er som- til
det er det der skal vaere, fordi ellers si er det, at jeg spiser for meget” (D. Int. 3). Da Ditte
kortvarigt er med 1 vores interviewsamtale, siger hun, at det er:

Di: [...] lidt anderledes at skulle til, altsa at- at det er mig der bestemmer, hvor meget han
spiser (D: He), (N: Ja)

D: Det fungerer fint

Di: Ja for dig [...] og altsé... det er svaert fx, at lave mad til 2 dage, fordi... s spiser han
det bare (N: Ja), (D: Ja [i beklagende tonefald]). Sa pd den made er det blevet lidt svarere,
altsd, jeg skal tenke noget mere over at lave mad, fordi der skal kun vare til... at han lige
kan blive meaet... (D. Int. 2)

For Dennis fremstér det samtidig som afgorende at folge anbefalingerne i forhold til kost
og motion, for at undgi hjertesygdommens genkomst, og sammenhangen mellem livsstil
og hjertesygdom synes at std sterkt i Dennis sygdomsforstdelse: "Hmm (sukker dybt)...
jeg skal bare i form (N: Hmm) sddan s det ikke sker igen... (N: Ja). Og si skal jeg bare
holde den form... Det er det (udbrud)” (D. Int. 2). Pa lignende vis ser han ogsa medici-
nen som afgerende for at undga hjertesygdom igen: "hvis ikke jeg tager det, sa- si vokser
mit kolesteroltal og ikk (N: Hmm) Sa lukker det til [kranspulsiren], hvis ikke den [medi-
cinen] er der (N: Hmm), et eller andet, det er jo- det skal jeg jo” (D. Int. 2).

Afsluttende pa Dennis sygdomsportrat kan det fremhaves, at hans sygdomsmodel og
definition af livsstilen som problemet og drsag til sygdommen, grundleggende er 1 for-
leengelse af den biomedicinske forstaelse. Hans sygdomsopfattelse og model synes i hoj
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grad at vere formet gennem interaktionerne med sygehusets sundhedsprofessionelle,
selvom han ogsa har sine egne subjektivt formede tilfojelser (fx overarbejdet).

Hans sygdomshandlinger er ligeledes formet af forstielsen af, at andringer i forhold til
kost, motion og medicin vil nedbringe kolesteroltallet, og at dette »#/ forhindre sygdom-
mens genkomst. Yderligere synes Dennis sygdomshandlinger ogsa at udspringe af hans
overbevisning om et eget ansvar for sygdommens opstien og eventuelle genkomst.

Af undersogelsens fem deltagere er Dennis den, der i videst udstrakning legger vagt pa
og bruger vejledningerne fra rehabiliteringsindsatsen, og han lykkes ogsa overvejende
med at integrerer anbefalingerne i sit hverdagsliv. I sin made at deltage i rehabiliterings-
indsatsen synes han pid mange mide at samarbejde med de sundhedsprofessionelle, og
han artikulerer ofte rehabiliteringsindsatsens generaliserede narrativer, som vi bl.a. saiet
eksempel i afthandlingens teorikapitel.

Ejner

Ejner er 65 4r og bor i hus med sin kone ’motlille”; som han har varet gift med i 46 ar.
Sammen har de en voksen datter og 2 borneborn. Ejner gik pa efterlon som 60-drig og
er nu folkepensionist. Han er ufaglert og har tidligere ”arbejdet med fliser” og for det
som slagteriarbejder i 21 ar.

Jeg har forste interview med Ejner 6 dage efter hans udskrivelse og folger ham i perioden
april 2016 — maj 2017. Han deltager 1 rehabiliteringsindsatsen fra maj til november. Her
er jeg med ham til aktiviteterne: Indledende fysioterapeutsamtale x 2, introundervisning
v. lege og sygeplejerske, undervisning v. diztist, undervisning v. socialradgiver og lege,
sygeplejerskesamtale og afsluttende legesamtaler x 4. Jeg snakker med Ejner i venteom-
rader for aktiviteterne og folges med ham til parkeringspladsen bagefter. I november
2016 holder vi interview 2 og interview 3 1 maj 2017.

Hjertesygdommen: Altsa, hvis det ikke er vaerre at fa en blodprop
ikk, sa regner jeg det ikke for noget

Ejner fir sin blodprop en morgen. Han er tidligt oppe og pd vej ud for at g tur med
hunden, da han feler sig lidt underlig i brystet. Han gér videre, og det begynder at gore
mere ondt. Han far smerter ud i armene og op i keeben. Alligevel fortsetter han med sin
tur, og da han kommer hjem, swtter han sig og drikker kaffe med morlille. Bagefter korer
han hende pd arbejde og tager hjem, fodrer papegojen og rydder lidt op. Morlille ringer
til ham og beder ham ringe til svogeren, som et praktiserende lege. Svogeren ringer op
til sygehuset og giver derefter Ejner besked om, at han bare kan komme derhen og tilby-
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der at kore ham, men Ejner takker nej, ”det kan jeg sgu selv gore.” (E. Int. 1). Han for-
teeller, at hans smerter pd en skala fra 0-10 ligger pa 8, men da han kommer ud pa syge-
huset, er de helt forsvundet. Han bliver indlagt, far nogle piller, og et par dage efter far
han lavet ballonudvidelse to steder: ”’[Det] marker man ikke, det er mindre end at fa taget
en blodpreve” (E. Int. 1). Han far at vide, at hans hjerte *pumper fint og ikke har taget
skade’ og kommer hjem dagen efter, men oplever voldsomt vejrtrakningsbesver. Han
ringer til Hjerteforeningen for at here, om de ved noget. Han far at vide, at han maske
ikke kan tile medicinen, pga. hans KOL. Han stopper med pillerne med det samme, tager
tilbage til sygehuset og far noget nyt medicin i stedet. Efterfolgende har han ikke flere
problemer med vejrtraekningen.

Arsag og sygdomsopfattelse: De var snaevret ind eller sidan noget...

Ejner fortxller, at han ikke tenker ret meget over blodproppen, og det virker heller ikke,
som om den har varet nogen sztlig voldsom oplevelse for ham: ”’Ja det er en bagatel i
forhold til alt det andet, jeg har varet udsat for” (E. Int. 1). ”Alt det andet”, Ejner har
veret udsat for, er et lengere forleb med kraft i blaren et ars tid forinden hjertesygdom-
men. I dette forlob sker der flere fejl, som far stor betydning for Ejners liv og hverdag,
bl.a. at han bliver impotent, og at han far stomi:

Ja og si kom jeg derind, og sa- jeg havde sa ti- ikke meget mete end ti minutter at tenke
mig om i. De sagde, enten kunne jeg fd kemo og straler... eller fi en ny blare... det der
kemo, og det der... det ville helbrede maske 30 %, men ved at fa en ny blare- det var s
indkapslet i selve- altsd, det havde ikke bredt sig. Den var i bleren, den kreft jeg havde,
og det ville de sd helbrede mig med mellem 90% og 95%, de kan aldrig love noget 100%
(N: Hmm). Men mellem 90 og 95% ved at fa en ny blare. Det valgte jeg sa... ikk

[Fortzller om forlebet og fejlene]. Det var jeg jo [i narkose]... fire gange. Jeg blev opereret
fire gange af forskellige arsager og sidan noget, og sa denne her var dernede [posen], og
de havde fjernet den der [bleren]... og jeg- sidan vigner op mere eller mindre sidan to tre
dage efter, kigger jeg ned, og si tenkte "Hvad helvede er det der?’. Sa havde jeg sidan en
pose... Det var sidan set det vaerste af alt det der, det der sygdomsforleb, at jeg opdagede,
at jeg havde en pose... ikk... Men det- det er fordi, de kunne ikke lave en ny, si jeg har
ikke nogen blare jo, sa de kunne ik- de kunne ikke gore noget jo, altsa (N: Mm m). Jo de
kunne give mig en kugle for panden, men altsa bortset fra det ikk, sa... (E. Int. 1)

Bade impotensen og stomien optager Ejner meget mere end hjertesygdommen sammen
med de ar, operationerne har efterladt pa hans krop, bl.a. forteller han, at det ligner en
“en gang spaghetti nogen har rodet sammen” og “noget katten har slebt ind”, og ”jeg
bryder mig da ikke selv om og- at skulle kigge mig selv i spejlet” (E. Int. 1).

Over det seneste dr har Ejner haft mange sygehusbesog pd 8 forskellige sygehuse. For-
uden blodproppen og kraftforlebet er han en maned tidligere blevet skannet for forstor-
rede lymfeknuder, som viser sig ikke at vere noget, ligesom han har veret pa sygehuset
pga. folgevirkninger i benene efter sin kreftoperation og med andre helbredsproblemer,
bla. er han ’blevet svejst’ 1 hornhinden i gjet, og har haft sygehusbesog i forbindelse med
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sin KOL-sygdom. Maske er det ogsé af disse grunde, at han ikke virker specielt optaget
af, hvad der kan vare drsagen til hans blodprop. Direkte adspurgt puster han tungt ud og
siger:

Ja... hvis man sperger- man kan sporge mange. Men de siger, det er fordi du har roget,

og det er forkalket, og det har lidt svaert ved at komme igennem og sidan noget ikk. Det

er miske ogsa rigtigt! Det kan jeg heller ikke vide! (N: Mm m) Jeg ved bare, at lige plud-

selig- det er forsnavring der, og si har de proppet sadan 2 gitter ind, var jeg ved at sige.

(E. Int. 1)

Han synes séledes ikke at have andre umiddelbare forklaringer pa blodproppen, end den
han har faet fra de sundhedsprofessionelle pa sygehuset, nemlig at blodproppen skyldes
rygning, hvilket han dog samtidig bemarker ’er deres standard svar’, og noget ’de har sagt
pa alle de sygehuse han har veret’ (E. Int. 1). Han er stoppet med at ryge i forbindelse
med krzftforlobet, men han virker ikke helt overbevist om rygningen som forklaring pa
blodproppen — gennem sit forlob taler han flere gange om, at han aldrig har vaeret mere
syg, end siden han stoppede med at ryge. Det kan samtidig nevnes, at Ejner generelt ikke
virker til at have sa meget tillid til, at det, de sundhedsprofessionelle fra sygehuset siger,
er rigtigt, og han gor forst og fremmest brug af Hjerteforeningen og sin svoger, ndr han
har brug for hjzlp eller vejledning.

Eftersom han ikke har oplevet blodproppen som noget sarlig slemt, resonerer han, at
det ma det have vzret en lille blodprop: ”Men altsi pa den made jeg opforte mig, ganske
almindeligt, og gjorde som jeg vil, der teenkte jeg, sa har det vaeret en lille en.” (E. Int. 1).

I forhold til den eksistentielle sygdomsopfattelse synes hjertesygdommen heller ikke at
have den store betydning. For Ejner er sporgsmilet om at vare syg eller ¢j knyttet til,
hvad han kan eller ikke kan. Han foler sig ikke som en kronisk hjertepatient, men hans
impotens fir ham til at fole sig syg: ”Ja man er syg, hvis man ikke kan fa rejsning ikk, sa
er man syg, er man ikke?” (E. Int. 2).

Emergente problemer og sygdomshandlinger:
ligesom man ikke har andet at lave

Ejner forteller, at han egentlig ikke rigtig maerker noget til hjertesygdommen, ~og hvis
der endelig er noget, sa er det til den gode side” (E. Int. 1). Han marker mere til folge-
virkningerne fra kreftforlobet, bide i forhold til at han er blevet impotent, men ogsa 1
forhold til problemer med nerverne i benene som gor, at det nogle gange markes som
om, at han stikker fodderne ned i nogle brendenalder. P4 sin vis kan en skelnen mellem
forskellige sygdomme og de problemer, de skaber, siges at vare lidt ved siden af i forhold
til Ejners mader at skabe mening, idet han ikke nodvendigvis skelner mellem dem. Han
fortaeller, at han nogle gange godt kan blande problemerne fra den ene og den anden
sygdom sammen: “Det horer jo sidan set sammen ikk, det er jo én krop det er i alt sam-
men ikk” (E. Int. 2)
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Ejner forteller, at hjertesygdommen ikke umiddelbart har @ndret noget for ham, han
laver de ting, han plejer, og han genoptager med det samme sine daglige rutiner, handler
ind, laver mad og gar tur med sin hund 6-7 gange om dagen. Dette 1 kontrast til da han
kom hjem efter kreftforlobet, hvor han havde tabt 20 kg, *var helt indskrumpet’ og ’gan-
ske simpelt ikke havde nogen krefter mere’ (E. Int.1). Dengang 14 han bare pd sofaen,
fortaeller han: ”Kunne jo ikke gore ret meget andet... og blev fodret... for jeg skulle tage
pd jo, sd jeg blev fodret (N: Hmm) af morlille og sadan noget” (E. Int 1). Han forteller,
at han nu har taget 25 kg pd igen og lidt langsomt siden august er begyndt at genoptage
forskellige aktiviteter fx at sld grees og male gavle.

Selvom Ejner sdledes synes at genoptage sin hverdag fra for hjertesygdommen, kan det
samtidig siges, at hans hverdag i hej grad er forstyrret af sygdom pga. felgevirkningerne
af kraeftsygdommen, og de fleste af hans sygdomshandlinger er rettet mod de konkrete
fysiske problemer, han oplever. Sammen med problemerne med stomien (som han ikke
selv kan tage af og pa, og hvor det er svaert at finde den rette, som ikke niver eller bliver
utet), er det impotensen, som han beskriver som ’det varste’ i forhold til hans liv og
hverdag: ”Og jeg 14 bare derovre (sofaen) ikk. Og jeg teenkte pa, det hele var lige meget.
S4 kan jeg jo lige sa godt blive gjort om til en dame” (E. Int. 1). Han beslutter sig for at
”det ikke kan vaere rigtigt” (E. Int.1) og begynder at laese informationsmateriale og er til
moder med forskellige sundhedsprofessionelle om dette problem specifikt. Herudover
taler han om problemet med stort set alle sundhedsprofessionelle, han er i kontakt med
1 forbindelse med sine mange sygehusbesog, uanset hvilke sygdomme, der ellers er kilder
til konsultationerne. Han soger forskellige informationer samt rad om behandlinger, og
afprover forskellige tilgange, anvisninger og medicin for at finde en losning. Mens jeg
folger ham, bliver han tilbudt at vaere med 1 et forseg med en ny behandling. For at tage
stilling til dette foretager han en egen undersogelse, hvor han tager informationsbrevet
om den nye behandling med til alle sundhedsprofessionelle, han meder (inklusiv dem i
hjerterehabiliteringen), og sporger, om de kender til og anbefaler den. Hertil har han lavet
et lille skema, som han har med til samtalerne, og hvor han krydser deres svar af:

Det er fordi jeg vil have at vide, om det er farligt eller om det ikke er farligt, om de kender-

at bruge det ikk... havde der nu varet 10 nej’er herovre, sd havde jeg smidt det i skralde-

spanden (N: Hmm). For si havde det méske varet farligt, si havde det ikke vearet til at

bruge. Men sd lenge der er 3 der siger det, det ma man se- [...]

N: Men er det sa- er det fordi, hvis der kun er én lege der siger ja eller nej

E: Ja... det er for lidt

N: Sd- Sé er du ikke helt sikker pa, at det er rigtigt?

E: Nej sa er jeg ikke helt p4, jeg skal have et par stykker, der vil sige... (N: Det samme)

Ja. Det er godt nok, siger de sa. Sd vil jeg prove (N: Hmm) Tank pa hvis det virkede helt
100% (E. Int. 2)

Pa den made er han i gang med mange sygdomsrettede handlinger, men primeart i forhold
til de konkrete gener, han marker, frem for hjertesygdommens mere umarkelige karakter.
Det kan samtidig siges, at han pd sin vis ’bryder spillereglerne” i rehabiliteringsindsatsen
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ved ikke at acceptere relevansstrukturerne, bl.a. fastholder han sin optagethed af kreeft-
forlobet og dets eftervirkninger, samtidig med at han ikke har sa meget fokus pd hjerte-
sygdommen.

Han dedikerer generelt ikke meget opmarksomhed til de livsstilsfaktorer, som fylder no-
get pad sygehuset. Da talen falder pa traningsforlobet, han er indkaldt til, nevner han at
’der er greenser for, hvor meget motion han kan lave’ pga. stomien (E. Int. 1). Dette synes
iseer at dreje sig om, at den hemmer hans bevagelser, og at han frygter, at der gar hul pa
den. I forhold til kost taler Ejner gennem sit forlob om, at han ikke spiser ’grontfoder’,
fordi:

Siden dengang jeg blev opereret for kraft (N: Ja) og begyndte at spise grontsager, og sa
spiste mange grontsager, sa kunne jeg sidde ude p4 toilettet hele tiden, hele dagen... jeg
skal helst have noget fast (N: Hmm). Noget fast noget. Burger fx, det er godt, ikk. Nar jeg
starter pa grontsager, sa kan jeg sidde derude. Det odelegger maven med det samme (N:
Okay). Sd det er... det modsiger sig, begge dele ikk. Det er godt for dinglevarket eller
hjertet og sidan noget, nar man spiser grontfoder og sundt og sidan noget... men det er
ikke godt for maven dernede. (N: Mm m). Efter at de har fjernet 65 cm tyndtarm [til den
nye blere| og alt muligt lort (N: Hmm). Sd er det ikke godt... sa derfor (E. Int. 2)

Igen er det her de konkrete kropslige gener, snarere end den umarkelige risiko for gen-
udvikling af hjertesygdom, der betyder noget i Ejners sygdomsrettede handlinger. Det
kan samtidig bemarkes, at han hverken nzvner betenkelighederne omkring motion eller
problemerne med maven i samtalerne pa sygehuset.

Ydetligere kommer det til syne i uddraget, at Ejner navigerer i et komplekst sygdoms-
landskab, hvor forskellige syedomshandlinger er svare at forene og bliver modsatnings-
fyldte. Dette gar igen 1 Ejners forleb, hvor han tit taler om modsatningen mellem, at han
efter kreftforlobet har arbejdet for at tage de tabte kilo pa igen, men at han i rehabilite-
ringsindsatsen og af egen lege far at vide, at han skal tabe sig pga. en begyndende diabetes.
Han forseger at imedekomme dette og stopper med at spise ”’basser” i en maned, men
opgiver igen, da han alligevel ikke taber sig: ”Sa kiggede jeg pa vaegten. .. det er det samme
(N: OKk). S4 sagde jeg ’Sé kan det kraeftedema ogsé veere ligemeget™ (E. Int. 2).

I forhold til hjertesygdommen synes det, der optager ham, mest at vare medicinen, og
hvordan den spiller sammen med hans problematik i forhold til impotens, da der er noget
af den potensfremmende medicin, som han ikke mad tage sammen med hjertemedicinen
(E. Int. 1). Derudover er han optaget af udgifterne til medicinen og isar, at han har spildt
penge pd medicin, han ikke kunne tile, og som ikke kan leveres tilbage til apoteket, hvilket
‘irriterer ham greenselost’ (E. Int. 1). I rehabiliteringsforlobet far han ligeledes @ndret sin
kolesterolmedicin, pga. bivirkninger:

Jeg kan huske de forste kolesterol jeg fik, de var 40%, det var for meget, sa fik jeg nogle

pa 10... og det gik meget bedre, jeg kan bedre tile 10, og sa lige pludselig si havde jeg jo

ikke flere af de der kolesterolpiller, og si skulle jeg jo have nogle nye, s gik jeg ud pa
apoteket og sagde ’jeg skal have nogle af de der kolesterolpiller’. ’Ja’ siger hun si *798 kr.”
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siger hun sd. ’Sa skal jeg ikke have nogen’ sagde jeg. ’Sé vil jeg ikke have nogen’. Men det
er fordi, nir man starter forfra pd sin oh pa apoteket ikk, og der giver de jo ikke noget
tilskud fra O til 950 kr. [Fortaller videre om hvordan medicintilskud fungerer] si gik jeg
hjem, og si kiggede jeg pa de der kolesterolpiller jeg fik, dem pa 40%, de er 4 gange sa
sterke. Sa tenkte jeg "Ved du hvad?’. Men det har jeg ikke snakket med legen [...], om
det er forkert. Sa jeg tog dem derfra, knakkede dem midt over. Sa tager jeg dem hver
anden dag, sa tenker jeg, det er 4 dage, altsd 4 dage ikk, for sidan 2 piller. Det giver ogsa
10 milligram (N: Hmm) om dagen ikk, altsd. Om man mi det, det ved jeg ikke. Jeg ved
det ikke (E. Int. 3)

Endelig kan det siges, at de mange de mange sygehusbesog, som hans forskellige syg-
domme foranlediger, gor at hans hverdag konstant afbrydes af indkaldelser. Det er bl.a.
pa denne baggrund, at han fravelger at deltage i det fysiske treeningsforleb i hjertereha-
biliteringen, og i et stomiforleb pé et andet sygehus, som han ligeledes er indkaldt til. I
stedet finder han selv ud af det: ”De kan jo ikke gore noget mere end det jeg gor selv, var
jeg ved at sige” (E. Int. 2).

Opsamlende pa Ejners sygdomsportrat kan det siges at det forhold, at Ejner har mange
sygdomme og sygdomsudtryk, som han skal tage stilling til i sin hverdag, fir vesentlig
betydning for Ejners sygdomsopfattelse og sygdomshandlinger. Her er der mange for-
skellige symptomer, som skal indeholdes i1 hverdagen, og som konkurrerer om Ejners
opmarksomhed. Dette har endvidere konsekvenser for hans mader at deltage i rehabili-
teringsindsatsen, som bliver en indsats blandt mange andre, 1 forlaengelse af Ejners mange
sygehusaftaler. Her stir Ejner ogsa overfor at skulle samle videnselementer og anvisnin-
ger fra forskellige dele af hospitalsvasnet, som ikke nodvendigvis er i overensstemmelse.
Her er det de symptomer, han oplever, og hans kropslige viden, der bliver omdrejnings-
punktet for hans sygdomshandlinger. Herudover synes han som navnt ikke at have no-
gen stor tillid til, at det, de sundhedsprofessionelle siger, nodvendigvis er rigtigt, og han
synes heller ikke at forstd det sundhedsprofessionelle perspektiv som et samlet eller
“enigt” perspektiv (jf. hans undersogelse af de sundhedsprofessionelle viden om forsegs-
medicinen). Herudover synes han heller ikke at betragte dem som nogen, der nedvendig-
vis vil kunne hjalpe ham. I rehabiliteringsindsatsen insisterer han i interaktionerne med
de sundhedsprofessionelle ofte pa sine egne problemdefinitioner, fx skonomiske proble-
mer, problemet med impotens, og at han ikke har tid til at deltage i fx treening 2 gange
om ugen.
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Afsluttende kommentar

Med sygdomsportratterne har jeg sat fokus pd, hvordan hjertesygdom for hver af under-
sogelsens deltagere er subjektivt koblet op og forbundet til deres biografi, til livssituatio-
nen og dens emergente problemer. Portretterne giver indblik i deltagernes subjektive
fortolkninger af hjertesygdom og viser, hvordan erfaringsmaessige tolkningsressourcer
indgdr i meningsskabelse omkring syedom. Samtidig har jeg i sygdomsportraetterne ogsa
vist, at deltagerne (om end i forskellig grad) alle inddrager biomedicinsk viden i deres
mdder at forstd sygdom. Flere har viden om hjertets anatomi, forklaringer af indre krops-
lige processer, og kender til sygdommens xtiologi. Samtidig kan det siges, at deltagernes
mader at forsta hjertesygdom er mere uddybede eller strakker sig lengere end til den
biomedicinske viden om hjertet og hjertesygdommes kropslige mekanismer. Blodprop-
pen indtreffer fx i Christines fortzlling pga. forhajet blodtryk, men hendes arsagsforkla-
ring stopper ikke her — det hoje blodtryk har en historie. Noget lignende kan siges for
resten af undersogelsens deltagere, miske med undtagelse af Ejner, der, som sygdoms-
portrattet har illustreret, treekker pd en anden relevant fortid (kreftforlobet éret forin-
den), som danner hans baggrund for ikke at opfatte hjertesygdommen som afgerende
vaesentlig at beskaftige sig med.

Yderligere kan det siges, at de fleste af deltagerne, allerede inden deltagelsen i rehabilite-
ringsindsatsen, har et mere eller mindre detaljeret kendskab til de hjertevenlige livsstils-
anbefalinger, og at de aktivt forholder sig til disse og deres relevans pa baggrund af deres
individuelle situation og sygdomsopfattelse. Her ligger portratterne i forlengelse af de
kvalitative studier pa hjerteomridet som fremhaver, at hjertesygdom giver anledning til
refleksivt fortolkende arbejde, og at hjertepatienter vurderer de informationer og anbefa-
linger, de modtager igennem deltagelsen i sundhedsydelser, pa baggrund af deres egne
fortolkninger individuelle situation (fx Adhami, 2020; Astin et al., 2014; Schnor, 2012;
Wheatley, 2006). Med social sygdomsteori og Ganniks begreb om sygdomshandlinger
viser portretterne samtidig, at deltagernes sygdomsrettede handlinger omfatter meget
mere end de livsstilsendringer, der ofte sattes fokus pé i studierne af hjertepatienter, nir
der tages stilling til, om hjertepatienterne fx formar at “opretholde ansvar” eller tager
“vare pa eget helbred” (Dreyer et al., 2021; T. B. Hansen, 2016; Simon§, 2015). Her me-
ner jeg, at det undetliggende fokus pi livsstilanbefalingerne, pé trods af at studierne un-
dersoger patientperspektiver, overser, hvor komplekst forankrede hjertepatienternes pet-
spektiver pa sygdommen er, og hvad der relevantger bestemte méder at forholde sig til
(og handle i forhold til) sygdom. Nir fx Ejner, Christine eller Anders ikke ser kostaen-
dringer eller motion 30 minutter om dagen, som de vasentligste handlinger, de kan fore-
tage i relation til at forebygge hjertesygdom, skal dette ikke nedvendigvis ses som udtryk
for, at de ikke tager vare pa deres helbred, eller at de ikke har forstdet, at fx motion
forebygger hjertesygdom. Nar deltagerne ikke folger anbefalinger, afspejler det heller ikke
nedvendigvis, at de ikke ser hjertesygdom som alvorlig, som fx bade Anders og Christine
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pa hver deres made er eksempler pé. I stedet fremtreeder andre sygdomshandlinger som
mere relevante pa baggrund af deres subjektive meningsskabelsesprocesser, der pa for-
skellige vis (og i forskellige grad) kombinerer og formes af bade biomedicinsk viden, sub-
jektive sygdomsopfattelser, og af emergente problemer. Her ligger sygdomsportratterne
endvidere pa linje med Yttings (2014) konklusion om, at hjertepatienters grunde til ikke
at folge anbefalinger (hos Ytting pa motionsomradet) ikke nedvendigvis skal tilskrives
manglende viden. Jeg finder med sygdomsportratterne, at deltagernes sygdomshandlin-
ger formes pé forskellige mader af biade biomedicinsk viden, af deres fortolkninger af
sygdommens arsager og mekanismer, men maske allermest af de emergente ”problems
of the present”, som er fremtredende i deltagernes livssituation, som kan veare taettere
eller losere koblet til hjertesygdommen.

Samtidig tilvejebringer sygdomsportretterne ogsa flere eksempler pa deltagere, der enten
folger eller forseger at folge anbefalingerne, og som i forskellig grad fastholder de anbe-
falede livsstilseendringer. Her tenker jeg sarligt pd Dennis og Bent, men ogsd i nogen
grad Anders og Christine. Her synes handlingerne at vere forankrede i den biomedicinske
viden (om forebyggelse af hjertesygdom). Samtidig er deres forebyggende handlinger her
ikke nedvendigvis athangig af den eksistentielle sygdomsopfattelse, altsa opfattelsen af
om de er syge eller raske. Fx fortsetter Dennis - og i en vis udstrakning ogsa Bent -med
at vaere fysisk aktive og har et vedvarende fokus pa kost, ogsd nar de opfatter sig som
egentligt raske, og ikke opfatter sig selv som hjertepatienter. Yderligere er det vaerd at
bemarke, at selv Dennis, som er den, der lener sig mest til den biomedicinske viden i sin
fortolkning af hjertesygdommen, foretager sine egne tilfojelser (fx at overarbejdet er en
medvirkende 4rsag). Saledes bygger ingen af deltagernes sygdomsopfattelser pd biomedi-
cinsk viden alene, hverken for eller efter deltagelsen i rehabiliteringsindsatsen — i stedet
kombineres den og kobles meningsmassigt sammen med subjektiv viden.

Endelig har jeg med sygdomsportraetterne kort kommenteret pa, hvad deltagernes sub-
jektive mader at forholde sig til sygdom, betyder for deres méder at indga i rehabilite-
ringsindsatsen. I de naste to analysekapitler satter jeg fokus pd rehabiliteringsindsatsen
som institution, dens aktiviteter og interaktioner, samt de forstaelser og den viden, pati-
enterne praesenteres for herigennem. Herefter dedikerer jeg med analysen af Bents forleb
i rehabiliteringsindsatsen mere detaljeret opmearksomhed til medet mellem patient og
institution.
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Kapitel 8: The ruling relations
of patient involvement in cardiac
rehabilitation programs

Athandlingens Kapitel 8 er i artikelformat og udgivet i tidsskriftet Qualitative Research
in Medicine and Healtheare.

Artiklen er frit tilgeengelig og kan findes her ved at scanne nedenstiende QR-kode:

Barchager, Nynne. 2021. “The Ruling Relations of Patient Involvement in Cardiac
Rehabilitation Programs”. Qualitative Research in Medicine and Healthcare 5 (2).

https://doi.org/10.4081/qrmh.2021.9489.
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Kapitel 9:
Rehabiliteringsindsatsen

Dette analysekapitel retter sig mod analysen af viden og vidensformidling i rehabilite-
ringsindsatsens aktiviteter — det, som patienter i indsatsen inddrages i. Jeg har tidligere
peget péd en vidensformidlende agenda, som gennemtranger rehabiliteringsindsatsen, og
som danner baggrund for min forstaelse af rehabiliteringsindsatsen som en sekunder soci-
aliseringsproces (Berger & Luckmann, 2004). Hermed ser jeg rehabiliteringen som en ind-
sats, der v7/ noget med patienten — som beskrevet i afhandlingens teorikapitel har indfo-
ring i specialiseret viden at gore med rolletilegnelse og arbejdsdeling (Berger & Luck-
mann, 2004). I denne del af analysen er jeg mindre optaget af internaliseringsprocesser,
eller hvordan den viden, som tilbydes gennem indsatsen, anvendes i meningsskabende
bestrebelser hos den enkelte patient (kapitel 10 satter fokus pa dette gennem analysen af
et enkelt patientforlob). I stedet retter jeg fokus mod det, som skal internaliseres — altsa,
indholdet i den viden, patienterne skal indfores i.

Nir jeg ser det nodvendigt med en analyse af den viden, patienterne indferes i igennem
indsatsens aktiviteter, skal det ses i forlengelse af, at jeg anskuer hjertepatienternes me-
ningsskabelse som noget, der ggsd formes i konteksten af rehabiliteringsindsatsen. De
meningsskabelsesprocesser, jeg har i fokus i min undersoegelse, skal som nxvnt ikke for-
stds som noget, den enkelte fortager uafthangigt eller isoleret fra kontakten med de sund-
hedsprofessionelle, og jeg ser, med inspiration fra Pols (2013) mfl., ikke patientperspek-
tivet som et “rent” perspektiv, der alene indeholder hverdagslig eller erfaringsmassig vi-
den (jf. athandlingens teorikapitel). Det bliver sdledes vasentligt at se narmere pi
rehabiliteringsindsatsen som kontekst for meningsskabelse og pa den viden, som formid-
les i kontakten med de sundhedsprofessionelle.

Mens sygdomsportretterne og analysen af Bents forleb i kapitel 10 satter den enkelte
patient i centrum, er analysen her rettet mod et “falles” for patienter, som deltager i
indsatsen, idet rehabiliteringsindsatsen er et standardiseret forleb, dvs. den viden, som
formidles, er mere eller mindre den samme for de patienter, som deltager.

Jeg har med Gubrium og Holstein (2009) begrebssat rehabiliteringsindsatsen som en #7ar-
ratiy omgivelse, der medierer patienternes subjektive fortallinger for at fa greb om det for-
hold, at rehabiliteringsindsatsen indeholder lokale meninger, forstaelser og forventninger.
Jeg har peget pa rehabiliteringsindsatsen som en arena, hvor der foregir en social distri-
bution af metaforer og fortallinger (Gubrium & Holstein, 2009) — det, som jeg (jf. teori-
kapitlet) har valgt at kalde generaliserede narrativer. Ved dette forstar jeg fortallinger om
hjertepatienter #/ hjertepatienter. Som navnt er fortellinger en made at handle pa — for-
teellinger organiserer fortellerens opfattelse af sig selv og af andre — narrativer konstruerer
identitet (Gubrium & Holstein, 2009). Pa denne made ser jeg generaliserede narrativer
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som noget, der tilbyder patienter bestemte méder at forsta sig selv, som indeholder be-
stemte pointer. Jf. athandlingens teorikapitel er narrativer/narrative kontekster ogsa vig-
tige 1 de sundhedsprofessionelles fortolkninger og typificeringer af patienter, og har be-
tydning for de “retninger” og slutninger, som sundhedsprofessionelle arbejder hen imod
i deres interaktioner med patienter. Narrative kontekster svarer pd sporgsmal som "hvil-
ken fortzlling er i gangr”, og “hvor er patienten pa vej henr”, og kan med Mattingly
(1998) ses som en ramme for fortolkning af den enkelte patient. Generaliserede narrativer
kan sdledes ses som betydningsfulde bdde som ressourcer i den enkelte patients menings-
skabelsesproces, men ogsa for de sundhedsprofessionelles fortolkninger af patienter. Ved
generaliserede narrativer forstdr jeg samtidig det forhold, at disse fortxllinger distribueres
i flere sammenhznge og af forskellige sundhedsprofessionelle — det er fortallinger, som
gar igen pd tveers af indsatsens aktiviteter, og som siledes kan forstds som institutionelle,
og som en del af det faelles vidensforrid, 1 det mindste blandt sundhedsprofessionelle.

Plottet 1 rehabiliteringens faser

Jeg har tidligere beskrevet, hvordan rehabiliteringsindsatsen pé strukturelt niveau er ind-
delt i tre faser: fase I indeholder patientens udredning og behandling, fase 11 den ambu-
lante rehabiliteringsindsats, som beskrives som en livsstilsintervention”, og fase I1I ved-
ligeholdelse af forebyggende behandling og vedligeholdelse af opndede livsstilseendringer
(Sundhedsstyrelsen, 2015). Jeg har peget pa, at der i dette ligger implicitte antagelser om
1) at patientens livsstil er interventionskraevende og dermed forstas som noget problema-
tisk, der mé @ndres, og 2) at patienter onsker og lykkes med at foretage livsstilseendringer
—at der erlivstilsendringer, som efterfolgende kan vedligeholdes. Sidstnavnte indeholder
m.a.o0. en formodning om forlgbets effekt, der satter en forventning om gennemforte
livsstilendringer. Jf. athandlingen artikel (kapitel 8) synes denne formodning at skabe et
imperativ for biade patienter og professionelle, hvor man fx ”jo lidt [er] en darlig sygeple-
jerske, hvis ikke man kan fa patienten til at holde op med at ryge”.

I afhandlingens artikel har jeg peget pé, hvordan disse antagelser er med til at forme
interaktioner mellem patienter og sundhedsprofessionelle pd mader, som fir konsekven-
ser for, hvordan patientinddragelse kan folde sig ud, og hvor der ikke gives meget rum til
patienters subjektive problemdefinitioner eller perspektiver pa sygdom. Ud over dette ser
jeg faseinddelingen som vigtig 1 et narrativt perspektiv, idet den indeholder et plot, der
strukturerer patientens forloeb som en progressiv udvikling — og netop dette plot ser jeg
som centralt i indsatsen, idet mange af indsatsens generaliserede narrativer organiseres i
denne plotstruktur. Det er bl.a. denne narrativ om progressiv udvikling, som gar igen, nir
de sundhedsprofessionelle adresserer den ambulante rehabiliteringsindsats (jf. afhandlin-
gens artikel) som en overgang, en ”bro til at komme videre selv”.
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I athandlingens artikel har jeg ligeledes peget pa det uddannende sigte i indsatsen, hvor
patienterne far at vide, at de uddannes til at tage vare pa deres egen tilstand” (Feltnoter
Pilotstudie, Undervisning i medicin og bivirkninger v. Lzge) ud fra devisen om, at "hvis
man kan forstd, hvad der er galt, kan man ogsd forstd, hvad man skal gere” (Feltnoter
Pilotstudie, Introundervisning v. lege). Med Berger og Luckmann (2004) ser jeg disse
udsagn som interessante, fordi de indeholder en taet meningsmzssig kobling mellem pa-
tientens tilegnelse af viden, og hvordan de handler i relation til deres sygdom, altséd at den
forstielse, de opnar, vil fa dem til at gore pa den rigtige made. Dette indikerer, at patienten
skal udfylde en ny rolle eller varetage en opgave pa en ny eller i det mindste anderledes
made end for.

Det uddannende sigte i indsatsen og de ovenstiende udsagn udtrykker endnu en vigtig
problemdefinition, nemlig at 4arsagen til patientens interventionskrevende livsstil haenger
sammen med patientens manglende viden og forstaelse, og at patienten som udgangs-
punkt ikke er i stand til at varetage sin egen tilstand. P4 denne méde treeder patienten sd
at sige ind i forlebet som en slags inkompetent subjekt i forhold til handtering af sygdom.
Fortxllingen om rehabiliteringsindsatsen som en overgang, hvor en (uvidende) patient
skal modtage viden fra en (vidende) sundhedsprofessionel, indeholder en gensidig typifi-
cering, hvor patienten indgar i rollen som elev og de sundhedsprofessionelle i rollen som
undervisere og ridgivere. Denne rollefordeling trader frem i de konkrete aktiviteter bl.a.
til undervisningssessionerne (som flere sundhedsprofessionelle refererer til som ”Hjerte-
skolen”), hvor patienterne kaldes ind, rdbes op og krydses af, og modtager undervisning,
der foregir som traditionel tavleundervisning. Deres deltagelse registreres elektronisk
(hvilket gzelder alle indsatsens aktiviteter i ovrigt), og fremmede og fravar patales til de
individuelle moder med sundhedsprofessionelle i forlobet. I indsatsens individuelle kon-
sultationer gores der ligeledes noget ud af at forklare og formidle viden til patienten, og
til tider testes” patienternes viden og hvad de kan huske fra undervisningen til disse
samtaler.

I forlengelse af narrativen om progressiv udvikling begynder patienten pa denne made
sit forleb i rollen som elev og som subjekt, der zangler viden, men som gennem indsatsen
opnir den nedvendige viden, som skal sztte patienten i stand til at varetage sin sygdom:
Lzgen introducerer sin undervisning med et billede af Region Sjzllands logo og siger: Vi
er til for dig’ stir der, og det er vores motto, nar man kommer ind her”. Hun siger videre,

at de ser det som deres opgave at understotte hjertepatienterne, som gerne skulle komme
ud fra det her forlob som eksperter. (Feltnoter Pilotstudie, Undervisning v. Socialridgiver

og laege).
Patienten 1 indsatsen er m.a.o. pd v¢f mod at kunne udfylde rollen som ekspert. Her er
saledes hverken tale om en forstaelse af patienten som en informationssegende og velin-
formeret legekspert pa et sundhedsprofessionelt vidensdomzne, eller om en patient med
ekspertise pa et eget hverdagsorienteret vidensdomene. I stedet er der tale om en slags
ekspert in spe, patienten skal transformeres gennem viden.
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Jeg har i athandlingens teoriafsnit stillet spergsmal til hvilken funktion og hvilket formal,
formidling af viden har i rehabiliteringsindsatsen, nar forestillingen om patienten som
beslutningstager ikke er fremtreedende. I det folgende vil jeg forst komme ind pa de ma-
der, indsatsens professionelle taler om viden som noget, der hjxlper patienten, og hvad
patienten skal lere gennem indsatsen. Dette efterfolges af en kort kommentar om, hvor-
dan organiseringen af hhv. holdundervisning og individuelle konsultationer fungerer som
en indfering af patienterne i indsatsens relevansstrukturer og dettes betydning for dialo-
gen mellem patient og sundhedsprofessionel. Herefter bevager jeg mig over i analysen
af videnformidlingen, som en indfering i rollen som hjertepatient; forst som en indfering
1 specialiseret sundhedsfaglic viden i snzver erkendelsesmaessig forstand, og efterfol-
gende retter jeg blikket mod indferingen i rollens vaerdimassige og folelsesmassige lag.
Undervejs peger jeg pa de opgaver og krav, som stilles til hjertepatienten. Efter dette
vender jeg kort tilbage til narrativen om progressiv udvikling i rehabiliteringsindsatsen,
og hvordan denne narrativ skaber retning, som bliver sarligt tydelig ved forlobets afslut-
ning. I sidste del af analysekapitlet stiller jeg ind pa de paradokser og modsatrettede eller
ambivalente rollekrav, som opstir gennem rehabiliteringsindsatsen.

Viden som hjzlper

Indsatsens sundhedsprofessionelle italesztter viden som noget, der Jjzlper patienten pa
to forskellige mader: Den ene vedrorer et psykologisk aspekt, hvor viden ses som noget,
der modvirker angst. Denne forstaelse kommer bla. frem i en samtale, jeg har med en
sygeplejerske i forbindelse med pilotundersogelsen:

Hun siger, at det tit hjxlper patienterne at fi viden om deres konkrete sygdom, og forteller
mig om patienter med hjerteflimmer: At de tit har darligere livskvalitet end iskamiske
hjertepatienter. Der er ikke den slags forleb for dem, som der er for iskami-patienterne.
Derfor mangler de viden og er bange. Selvom det er mindre farligt, s oplever de symp-
tomerne og bliver bange. Og de ved ikke noget om deres sygdom. Nogle steder er man
begyndt at lave forlob for dem ogsd, og det har en god effekt pa dem. (Feltnoter Pilotstu-
die, Samtale m. Sygeplejerske).

Forstdelsen kan ses i lyset af en generaliseret narrativ om den angste hjertepatient, som er en
fremtradende fortelling i indsatsen. At mange hjertepatienter oplever angst, er et emne som
dedikeres en del opmarksomhed i indsatsen, dels pa baggrund af at angst er en dispone-
rende faktor for genudvikling af hjertesygdom, og dels fordi angst er arsag til unedige
genindleggelser. I narrativen om den angste hjertepatient viser angsten sig som en ovet-
opmarksomhed pa kroppen:

Psykologen fortaller, at angsten ogsi nogle gange kommer til udtryk som en oget krops-

opmarksomhed. ”Hjertepatienter bliver mere opmarksomme pa deres krop, men ikke pa

den gode made”. Han fortaller, at hjertepatienter legger meget merke til deres hjerteslag,
og at det er helt normalt, at hjertet maske springer et slag over eller lige dunker. Det sker
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for os gennem hele livet. Hjertepatienter legger bare marke til det. De skal lere deres
brystkasse at kende igen. Han fortzller, at flere slis med deres vejrtrakning bagefter, hvor
det egentlig er angst. (Feltnoter Undervisning v. psykolog m. Bent og Christine)

Psykolog: Jeres job er at laere jeres krop at kende igen. At kunne skelne: Hvornar er det
hjertet, hvornar er det saret fra operationen, hvornar er det ribbenene. Mange bliver meget
opmzrksomme pé deres vejrtraekning. Nar man bliver vred, @ndrer ens vejrtraekning sig,
og sd tenker de ”Er der nu noget galt med hjertet? ” (Feltnoter Pilotstudie, Undervis-
ning v. psykolog)

Den angste hjertepatient skal sdledes gennem indsatsen gennemgi en udvikling, hvor
”jobbet”, som psykologen formulerer det her, er at ”laere sin krop at kende igen”. Der
etableres siledes en narrativ retning, hvor patienten overkommer sin angst gennem det
ogede kropskendskab, som involverer, at patienten bliver i stand til at skelne mellem
”almindelige” kropslige fornemmelser og symptomer pa et nyt hjerteanfald.

Den anden méde viden ses som noget, der hjzlper patienten, er, som navnt oven for, at
viden gor patienten i stand til at varetage sin egen tilstand. At tage vare pd sin egen tilstand
er samtidig betydningsmessigt knyttet til nedbringelse af risikofaktorer. Netop tale om
risiko gir igen pd tvars af rehabiliteringsindsatsens forskellige rum, og der tales pa for-
skellig vis om bjertepatienter som berere af en forhojet risiko for genudvikling af hjertesygdom:
Lezgen forklarer, at man som hjertepatient skal have medicin bade for at understotte be-

handlingen, og fordi man har forhejet risiko for at fa hjertesygdom igen. (Feltnoter Pilot-
studie, Introundervisning v. lege)

Sygeplejersken forklarer, at den [medicin| skal han tage altid. Den er for resten af livet, nir
man har tendens til areforsnavring. Hun viser pd en plastikmodel af aren og forklarer,
hvad der kan ske. At dren bliver skrobelig, og der kan komme revner. Si kommer blod-
pladerne farende, ligesom nar man har et almindeligt sir, men nar det er inden i, er det
ikke sd godt, man risikerer blodprop. Det forebygger hjerte-magnylen. (Feltnoter Pilotstu-
die, Sygeplejerskesamtaler)

P sporger, hvad der egentlig er det skadelige ved salt.

Diatisten forklarer, at saltet traekker vaeske ud af organerne og ind i blodbanen. Det skader

de indre organer og haver blodtrykket. Det med salt er rigtig vigtigt, siger hun, det har en

effekt pa blodtrykket og pa ovetlevelse generelt. (Feltnoter pilotstudie, Undervisning ved

Ditist)
Den viden, som formidles til patienter i indsatsen, er siledes centreret omkring nedbrin-
gelse af risiko, og at tage vare pi sin egen tilstand bliver ensbetydende med en hjertesund
livsstil — dvs. at efterleve sundhedsstyrelsens anbefalinger omkring KRAM og opretholde
medicin-compliance. Som en lege fortzller, forseger han i samtaler med patienter at finde
ud af, ”om de vil udvise compliance fremadrettet, om de har forstiet budskabet. Kan han
sende dem hjem med god samvittighed? Tager de ansvar for deres eget liv? ” (Feltnoter
pilotstudie, Afsluttende Lagesamtaler). P4 denne made er patienternes tilegnelse af viden,
om de har forstaet budskabet, koblet til en forventning om en adferdsendring i retning
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mod compliance, som endvidere bliver et sporgsmél om at tage ansvar for eget liv. Netop
sporgsmalet om ansvar vender jeg tilbage til, men for nu er det vasentlige at bemarke, at
viden/forstielse og compliance-rettet adferd er teet ssmmenflettet i rehabiliteringsindsat-

sens meningsunivers.

I det ovenstidende har jeg peget pd, at vidensformidling i indsatsen tjener to formal: at
afhjzlpe angst og gore patienter i stand til at varetage deres tilstand gennem compliance-
rettet adferd. I det folgende vil jeg sxtte fokus pa rehabiliteringsindsatsens holdunder-
visning og individuelle konsultationer som forskellige kontekster for vidensformidling,
og pa hvordan organiseringen af disse aktiviteter fungerer som en indforing af patienterne
i rehabiliteringsindsatsens relevansstrukturer.

Indforing i rehabiliteringsindsatsens relevansstrukturer

Formidling af viden foregir i to kvalitativt forskellige kontekster i indsatsen: 1) De hold-
baserede undervisningssessioner, og 2) de individuelle konsultationer. Forlobsmaessigt
ligger undervisningssessionerne for de individuelle konsultationer, hvor undervisningen
fungerer som en generel indforing i livsstilsanbefalinger og forskellige sundhedsfaglige
vidensomrider (sygdomslare, behandling, medicin, kost, motion, psykiske reaktioner,
lovgivning og tilskud). Til de individuelle samtaler forholdes den generelle viden til den
enkelte patients sygdom, behandling og livsstil med henblik pa dels at forklare hjertesyg-
dommen og behandlingen i den konkrete patients tilfelde (fx hvilke blodarer, der var
forkalkede, og hvilken type stent, der er indsat), og at atdekke, hvilke justeringer og ®n-
dringer af livsstilen, der er relevante hos netop denne patient. At patienter forud for de
individuelle samtaler indferes i sundhedsfaglig viden via undervisningen, ser jeg som et
betydningsfuldt forhold, fordi de herigennem ogsa indferes i de sundhedsprofessionelles
relevansstruktnrer (Berger & Luckmann, 2004). De er saledes til en vis grad allerede be-
kendte med, hvad samtalerne med de sundhedsprofessionelle er rettet mod. Det folgende
uddrag er fra Christines individuelle sygeplejerskesamtale, som er i sin begyndelse. Chri-
stine har kort forinden fortalt, at hun ikke har merket noget til sygdommen efter indlag-
gelsen. Sygeplejersken konstaterer, at det jo er positivt og sperger herefter:

Sygeplejerske: Er der noget du kan gore anderledes?

Christine: Jeg gir pa hold med en, der siger ’Jeg hader motionl’, "Né! Er det derfor, du

tramper sa hardt i pedalerne?’ (griner). Han dyrkede ikke sd meget motion for. Det gor jeg

heller ikke, jeg hader de der fitnesscentre, men jeg gir tur med hunden. Og jeg tenker

mere over det nu.

Sygeplejerske: Ja da jeg leste pa dig, var det ogsa det jeg tenkte, du kunne gore bedre, si

det skal vi maske snakke om. Jeg gennemgir ogsa det andet. (Feltnoter, Sygeplejerskesam-

tale m. Christine).

Pointen er, at selvom der forud for interaktion ikke er nogle indikationer pa, at samtalen
skal dreje sig om motion, er Christine her helt klar over, at sygeplejerskens sporgsmal
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ikke retter sig mod hvad som helst, men at det helt specifikt drejer sig livsstilseendringer.
De folgende er ligeledes eksempler pé patienter, der udviser et vist kendskab til de sund-
hedsprofessionelles relevansstrukturer:
Herefter opsummerer legen samtalen: hendes tilstand, at hun har onsket at fi @ndret
medicin.

Lege: Jeg anbefaler dig ud fra en legefaglig vurdering at ga til trening.
P: Ja jeg tenkte nok, at du ville sige det. (Feltnoter Pilotstudie, Afsluttende legesamtaler)

Sygeplejersken fortaller videre noget om at fa blodtrykket ned, at det ogsé hjzlper hjertet.
P: Jeg er begyndt at bruge mindre salt.

Sygeplejersken fortzller videre om triglycerin, som kommer af alkohol og sukker. De tal
er ogsa fine

P: Jeg har ikke drukket siden [hjerteanfaldet]. (Feltnoter Pilotstudie, Sygeplejerskesamta-
ler)

Pa denne made synes flere af deltagerne at vare pa det rene med, hvad det er for en type
informationer, de sundhedsprofessionelle er interesserede i. Familiariteten med de sund-
hedsprofessionelles relevansstruktur er vigtig, fordi den er med til at danne en ramme
for, hvad samtalerne med de professionelle skal dreje sig om, at patienter tilvejebringer
de informationer, som er relevante i et sundhedsprofessionelt perspektiv, og til en vis
grad sorger for, at hjertepatienterne bidrager til at opretholde rehabiliteringsindsatsens
specialiserede fokus pa, hvad der er godt for hjertet.

Indforing i erkendelsesmassige rollelag: den
sundhedstaglige viden som forklaring og anvisning

I rehabiliteringsindsatsens aktiviteter indferes patienter i forskellige sundhedsfaglige om-
rader, hvoraf nogle kan betegnes som en biomedicinsk vidensform, mens andre ikke sy-
nes at falde ind under denne betegnelse. Overordnet er de omrider, patienten skal ind-
fores i, beskrevet i de formelle dokumenter omkring indsatsen, herunder hjertets anatomi,
sygdomslere, behandling, samt medicins funktion og bivirkninger, KRAM-faktorerne
med saxrligt fokus pa hjertesund kost (gennem diztistundervisningen) og motions betyd-
ning for udvikling og forebyggelse af hjertesygdom og forskellige motionsformers virk-
ning (til fysioterapeutundervisningen). Herudover undervises patienten i psykologfaglig
viden bla. omkring psykiske reaktioner pd hjertesygdom og socialridgiverfaglig viden
omkring lovgivning og tilskudsregler. Pa sin vis kan disse forskellige sundhedsfagligheder
forstis som forskellige vidensformer, eller som viden med forskellige indre egenskaber, som
Berger og Luckmann (2004) formulerer det. Kigger vi i stedet med Smith (2005), treder
der dog nogle ligheder frem i de forskellige sundhedsfaglige vidensformer. For det forste,
at de for en stor del foldes ud i fekstligt baseret tale, som er karakteriseret ved ikke at referere
nogen subjektiv kropslig erfaring hos den talende og ved at vare afkoblet fra tid og sted
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(Smith, 2005). For det andet er dette en viden, der forklarer, men ogsa en viden, som anviser
og anbefaler — uanset om det er psykologen, socialradgiveren eller laegen, der taler. For det
tredje er det en viden, som fremstir faktuel og almengyldig — objektiv om man vil. De
folgende uddrag er eksempler pa sundhedsfaglig viden, der falder ind under denne be-
skrivelse: forste eksempel kan ses som en rent forklarende viden, mens uddraget fra dize-
tistundervisningen bade indeholder forklarende og anvisende udsagn:
Lzegen forteller om hjertets anatomi, og hvordan det fungerer, blodet, hjerteklapperne og
kranspulsdrerne. Kranspulsirerne og klapperne, det er de to hovedting, hvor det kan ga
galt. Hjertet er ligesom en maskine, der korer hele tiden. Det holder aldrig pause. Hvis der
kommer en stoppelse, kommer der ikke blod nok til det, og sa opstir problemet. Han
viser en illustration af, hvordan areforkalkning ser ud. De symptomer man oplever, nar
det sker, kan vare brystsmerter, andened, uregelmaessig hjerterytme. Nogle oplever bare
ubehag i kroppen. Han forklarer, hvad stabil angina pectoris er: Nar det kun er under

anstrengelse, at hjertet ikke far ilt nok, men det ellers fungerer normalt. (Feltnoter, Intro-
undervisning m. Ejner)

Diatisten fortzller om kolesterol og forklarer, at det er vigtigt ogsa. Det er noget kroppen
laver og har brug for, og som vi skal bruge til muskler og led. Aggeblommer har et hojt
indhold. Man siger, at raske sagtens kan spise et g om dagen. Der er masser af sunde
ting 1 &g ogsa. Hjertepatienter anbefaler man, at de ikke spiser mere end 4 &g om ugen.
(Feltnoter, Dixtistundervisning m. Dennis).

For begge uddrag gzlder, at den viden, som formidles, i princippet kunne vare lest op
af en tekstbog. For begge gxlder ligeledes, at de har en generel, faktuel eller almengyldig
karakter.

Ser vi nermere pa den forklarende viden, er denne ofte rettet mod at forklare, hvad der sker
inde i kroppen, eller hvad forskellige fodevarer, motionsformer eller medicin gor ved
kroppen. Det er siledes en viden, som sigter til, at patienter skal forsta forbindelsen mel-
lem konkrete kropslige processer og udviklingen af sygdom, og hvordan deres livsstils-
valg har betydning herfor. Til de individuelle samtaler i rehabiliteringsindsatsen optraeeder
forklarende viden, fx nir de sundhedsprofessionelle fortaeller patienterne om fx hvilke
blodarer, der var forkalkede i netop deres hjerte, med hvilken procent, der var blodgen-
nemstromning til hjertet, hvor der er sat stens ind osv. Patienterne introduceres herigen-
nem til en teoretisk sundhedsfaglig forankret forstaelse af deres krop, m.a.o. skal de lere
at forsta deres krop pa samme made, som de sundhedsprofessionelle forstar den. De
indfores saledes i en “udefra/oppe fra” forstielse af krop og sygdom — dvs. en indfering
1 en objektiverende viden og i et objektiverende blik pa sig selv (Smith, 2005). At patien-
ten skal leere at forsta sig pa denne made, kommer ogsi til udtryk ved, at patienters sub-
jektive og erfaringsmassigt forankrede viden om kroppen “oversattes” for patienterne
af de sundhedsprofessionelle. Et eksempel pa dette fra diztistundervisningen, er da to
patienter 1 en pause taler om trening og fornemmelsen af, at benene ikke kan mere,
selvom man ikke foler sig traet, dvs. taler ud fra en kropslig erfaringsmaessig vidensform:
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P2(M) siger, at det er en underlig fornemmelse, det der med at benene ikke kan mere,
selvom man ikke er traet. Man nar ikke engang at blive forpustet, sd vil de bare ikke mere.
P1(M) har samme oplevelse. Diztisten snakker med og siger, at ”’ja det ma foles underligt,
det er det med, at der simpelthen ikke kommer ilt nok til benene og rundt i kroppen og
sd setter de ud”. (Feltnoter Pilotstudie, Undervisning v. Diztist)

Lzgen fortzller om kolesterolaflejringer. Nér der er kolesterolaflejringer, kommer der
mindre blod til hjertet og dermed mindre ilt. Hjertet har brug for mere ilt, nar det anstren-
ges, hvis ikke det fir nok, fir man brystsmerter. (Feltnoter Undervisning v. Laege med
Bent og Christine)

De ovenstiaende uddrag er begge eksempler pa, hvordan kropslige oplevelser som smerte
eller ”ben der ikke kan mere”, overszttes til biomedicinsk viden om, hvad det er for indre
kropslige processer, der resulterer i disse fornemmelser.

Med patientens indfering i sundhedsfaglig viden, indfores og legitimeres samtidig ogsa
bestemte “oppefra/udefra” (Smith, 2005) identificeringer af patientens problemer, hvor
den sundhedsfaglige viden bliver omdrejningspunktet for ’hvor der skal szttes ind” hos
den konkrete patient:

Sygeplejersken gar videre og fortxller om det gode og det lede kolesterol. Hun fortaller,
at inden de skal til samtaler med sygeplejerske og laege skal de have taget blodprover. [...]
784 vil vi snakke med jer om jeres blodprever, kolesterol- og levertal, fordi vi har nogle
mal, I helst skal nd”. Hun fortzller om kolesterolmaélet pa 1,8 mmol/l. ”Det kigger vi pa,
og hvis I ikke har ndet det mal, hvad vi sd skal sztte ind over for”. Hun fortallet, at det
kan vare en blanding af kost, medicin og motion. ”Laegerne, de gir meget op i det”.

En af deltagerne sporger angdende kolesteroltal, om man legger dem sammen, eller hvor-
dan det fungerer. Man legger dem ikke sammen, forklarer sygeplejersken. (Feltnoter In-
tro-undervisning med Bent og Christine).

Det er siledes den sundhedsfaglige viden og indsatsens mal for patienten, som, gennem
sammenholdningen af det generelle kolesterolmal for hjertepatienter og den enkelte pa-
tients blodprover, bliver udgangspunkt for, hvilke sygdomshandlinger (Gannik, 2005) den
enkelte patient tilskyndes til at foretage. Hermed naermer vi os den bandlingsanvisende viden,
som jeg ser som en viden, der i hojere grad end den forklarende viden henvender sig til
patienternes hverdagsviden pa nogle specifikke méder, og som stiller bestemte opgaver
og krav til patienten.

Som nazvnt er et af forméalene med at tilfore viden, at patienterne skal blive i stand til at
varetage deres tilstand - de skal ikke blot vide og forstd, de skal ogsa gore noget anderledes.
Hermed er det ikke kun kropslig erfaringsviden, som skal oversxttes til en generel eller
teoretisk sundhedsfaglig viden — bevagelsen gir ogsd den anden vej, hvor den generelle
sundhedsfaglige viden skal fores tilbage til hverdagen og til konkrete handlinger. Anvis-
ninger til bestemte handlinger omfatter bade de mere generelle KRAM anbefalinger (som
1 sig selv kan ses som handlingsanvisende), men ogsa specifikke og konkrete teknikker og
metoder til, hvordan patienterne kan indfere disse anbefalinger i deres hverdag. Bla. fir
patienterne til undervisning i hjertesund kost fir udleveret et skema, hvor de kan krydse

172



af, hvad de spiser i lobet af en uge, og herefter regne sammen hvor hjertesund deres kost
er i et pointsystem — pa denne méide omszttes og kvantificeres hverdagslige handlinger
pd baggrund af en generel standard, og giver patienterne et fundament at vurdere, hvor-
vidt de lever op til anbefalingerne. Undervisningen ved diztist er rig pa sidanne eksem-
pler, hvor patienterne tilskyndes til at monitorere og vurdere sig selv 1 hverdagens micro-
handlinger:

Vi far vist et billede med 3 skiver rugbred smurt med smor i forskellige maengder. Billedet

viser, hvor meget hvert lag smor bliver til pa en uge. (Overraskende meget). ”’Og det er

ikke engang specielt meget pa det tykkeste”, kommenterer diztisten. "Det er ikke som

hos mormor”.

P: Nej, det er ikke tandsmor.

Diatisten forklarer billedet og siger, at det handler om at finde ud af, hvor pa skalaen man
er. (Feltnoter Pilotstudie, Undervisning v. Diatist)

I eksemplet ovenfor skabes bide opmarksomhed omkring, hvordan selv en lille mangde
smor pd bredet bliver til meget pa en uge, og samtidig indeholder det opfordringen til, at
patienterne skal vurdere ’hvor pa skalaen de er” — altsa, de skal “genkende” hvilken
smormad, der ligner dem, de plejer at spise, og dermed hvor meget smor, de spiser pa en
uge. Hermed skabes altsd en forbindelse til patienternes hverdagslige viden (om hvordan
deres smormadder ser ud) med det formal at i dem til at vurdere og justere deres indi-
viduelle smorindtag. Lignende eksempler fra undervisningen i hjertesund kost er, fx nir
hjerteforeningens indkebsguide udleveres -en lille oversigt i visitkortstorrelse beregnet til,
at man kan have det med i pungen, nir man handler ind. Den viser, hvor meget salt og
fedt forskellige kategorier af madvarer md indeholde, sd man kan sammenligne med va-
redeklarationerne, nir man velger produkter i supermarkedet. Herudover vises slides
med billeder af Y-tallerkener og med inddelinger af forskellige slags mad i gronne, gule
og rode kategorier. Deltagerne far vist billeder af fleskesteg med og uden fedtkant, hvor
fedtindholdet er oplyst for hvert stykke ked, og informationer om, hvor meget man be-
grenser sit fedtindtag ved at skaere fedtkanten vaek (ca. halvdelen).

Eksempler pa tilskyndelser til egen-monitorering fra fysioterapien er, nir patienterne in-
troduceres til Borgskalaen og ”snakke-gransen”. Borgskalaen anvendes til at ”graduere
sig pa tal i forhold til, hvor forpustet man er, nir man laver en eller anden form for
traening” (Transskriberet optagelse, Indledende fysioterapeutsamtale m. Dennis). Midt pa
skalaen ligger ”snakke-gransen”, som er ndet, ’nar talen bliver horbart forstyrret af dn-
dedrxttet”. Patienterne opfordres til at vare opmarksomme pd, om de nar greensen i
forbindelse med traening og hverdagsmotion (en betegnelse for fysisk aktivitet forbundet
med almindelige hverdagsaktiviteter, som fx at gi op ad trapper), og de fir siledes et
redskab til at vurdere, om de fér tilstrakkelig motion i forhold til sundhedsstyrelsens an-
befalinger:
Fysioterapeuten fortaller, at han helst skal nd Borg 15. Det er det, de kalder ”snakke-

grensen”. Det skal han gerne en halv time om dagen. Anders siger, at han gir tur med sin
kone, hvor han serger for at snakke, sa han kan mearke det. I siger, at han ikke behover
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at snakke hele tiden. Anders siger ”Nej, sd meget har jeg heller ikke at fortazlle”. F siger,
at det er rigtig godt, at han er ude og prove den del. At han far dyrket noget hverdagsmo-
tion. (Feltnoter, Indledende fysioterapeutsamtale m. Anders)

Pa denne made indferes der, ligesom med kosten, metoder til at male sig selv i konkrete
hverdagssituationer med henblik pé regulering. Udforslen af disse egen-monitorerings-
opgaver stiller samtidig krav til patienten om en omfattende og kontinuerlig opmark-
somhed og tanke pa hjertesygdommen og dens forebyggelse i almindelige hverdagslige
handlinger, som at g tur, handle ind eller smore sig en rugbredsmad.

Ud over at der saledes arbejdes med at fa patienten til at regulere hverdagens micro-
handlinger, arbejdes der ligeledes med patientens indstilling til medicin og motivation for
at trene, som i de folgende uddrag fra psykologundervisningen og fra en individuel syge-
plejerskesamtale:

Psykologen gar videre til emnet motion. ”Ca. 15 % af danskerne er sidan nogle der elsker
motion og bliver helt afhengige af det. Og s har vi en stor gruppe, der gor det af pligt.
Nir I er pa motionsholdene nede hos fysioterapeuterne, skal I legge merke til, hvad det
er, der gor, at I kommer derhen. Nogle synes det er mere hyggeligt, nar der ogsa er andre,
nogle foler sig mere forpligtede. Hvis det er sidan I har det, sa find et sted med holdtra-
ning. Nogle har i stedet glede af belonning. Sd kan man sige ’Ok hvis jeg laver denne her
ovelse 15 gange, sd udleser det den dyre redvin. En anden ting, som jeg i hvert fald selv
synes gor det lettere, er, hvis motionen ligger pa faste tidspunkter. Hvis ikke begynder
man at finde undskyldninger.” Han bruger sig selv som eksempel: ”Ej i dag er jeg for trat,
det er for koldt, det er for varmt. Men hvis det ligger pa et fast tidspunkt, si sker det ikke”.
(Feltnoter, Undervisning ved psykolog med Bent og Christine)

Psykolog: Hvordan gir det med at tage medicin?

Flere svarer, at det gir fint.

Psykolog: Hjertepatienter er som regel gode til det. Nogle har det svaert med det, fordi det
minder dem om sygdommen. Tenk hellere: ”Den her pille senker mit kolesterol, denne
her gor mit blod tyndere”. Bliv ikke mindet om det datlige, men det gode som den faktisk
gor. (Feltnoter Pilotstudie, Undervisning v. Psykolog)

De begynder at gennemga medicinen. Sygeplejersken siger, at det er nyt for hende [P] og
forklarer, at nu har hun féet lavet stent, og hvordan medicinen er med til, at hun undgir,
at det sker igen. Hun forklarer, hvordan hjerte-magnylen virker. Hun bruger plastikmo-
dellen til at forklare, hvad der kan ske med dren. “Hjerte-magnylen passer pa, hvis der
skulle komme en rift, at det ikke sztter sig som en prop”. [...] Sygeplejersken forklarer
videre om medicinen. ”De tre [peger i medicinlisten], de er nogle rigtig gode venner. Du
far dem ikke pga. at du er syg, men for at du ikke skal blive det igen, hvis du kan vende
det sddan oppe i dit hoved.” (Feltnoter Pilotstudie, Sygeplejerskesamtaler)

De ovenstdende uddrag indeholder alle opfordringer, som retter sig mod en bearbejdning
af indstilling, her oparbejdelse af motivation og mader at tenke pa medicin — m.a.o. sigter
indsatsen i disse eksempler ikke kun til at gribe ind i patientens ’ydre” handlinger, men
ogsi til, at patienten skal regulere sit ”indre”, sine tanker og folelser omkring de forebyg-
gende handlinger. Falles for anvisningerne er endvidere, at de har til formal at understotte

patienternes compliance.
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Med den overstiende analyse har jeg peget p4, at patienten 1 rehabiliteringsindsatsen ind-
fores i forskellige sundhedsfaglige vidensomriader, som samtidig har tilfzlles, at de bade
forklarer og anviser. Formidlingen er dels rettet mod at fa patienten til at overtage en
objektiverende made at forstd krop, livsstil og problemer, og dels mod at understotte
patienten i bestemte compliance-rettede sygdomshandlinger. Med analysen har jeg sat
fokus p4, at indsatsen ikke alene sigter til, at patienten skal vide og forstd, men ogsa griber
ind i patientens hverdagslige handlinger, tanker og indstilling. Dette synes at stille krav til
patienten om et omfattende fokus pa sygdom, som skal installeres i hverdagen, dens ru-
tinemeessige aktiviteter og micro-handlinger.

Ovenstiende analyse har overvejende rettet fokus mod det, som Berger og Luckmann
(2004) betegner som viden 1 snaver erkendelsesmassig forstand, men som navnt i af-
handlingens teorikapitel, indeholder indfering i roller — her rollen som hjertepatient —
ligeledes viden om folelser og vardier knyttet til rollen.

Indforing i rollens normative fordringer
og folelsesmzssige lag

I rehabiliteringsindsatsen indferes patienterne ikke alene i den sundhedsfaglige forkla-
rende viden og dens oversattelser til krop og hverdagslige aspekter, men ogsi til lag af
rollen, som retter sig mod folelsesmaessige, vaerdimassige/moralske og identitetsmaessige
aspekter af det at vaere hjertepatient. I forhold til disse aspekter optrader indsatsens ge-
neraliserede narrativer i hojere grad, idet det ofte er pd baggrund af de sundhedsprofes-
sionelles erfaringer med ”’de mange hjertepatienter”, at hjertepatienterne indferes i viden
om, hvad hjertepatienter oplever/foler/tenker/gor. Samtidig er det ogsa en indforing i,
hvordan patienten bor handtere oplevelser, folelser og tanker — 1 hvad der er hensigts-
massige og uhensigtsmeassige mader at forholde sig til hjertesygdom. I denne del af ana-
lysen vil jeg gé taettere pé, hvordan der i indsatsen arbejdes med patientens identitet, fo-
lelser, og indstilling pa bestemte normativt rettede mader.

En skarpet pligt
Det at blive hjertepatient er, som navnt, knyttet til identiteten som risikobarer. I indsat-
sen fir patienterne ofte at vide, at en hjertesund livsstil er sidan 7alle bor leve”, men at
det i serlig grad gelder ”nir man er syg”. Identiteten som hjertepatient medforer m.a.o.
en skaerpet pligt til at folge anbefalinger omkring livsstil og medicin:
Lazege: Og dine blodsukre er ikke... De er lidt for hoje, men de er ikke meget for hoje. (E:
Mm). Sa derfor er det stadigvaek forsvarligt, at du ikke fir medicin for din diabetes. Men

det er meget vigtigt, at du selv tager det alvorligt og lever sa sundt som muligt. Og det
som det handler om her. Det handler om at undga at spise sode sager og spise hjertevenligt
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ogsa. Nu er du bide hjertepatient og diabetespatient. Ikke. Tkke. S4 skal du ogsa serge for
at fa masser af fisk, sorge for at fa masser af grontsager, og undga lyst bred og passe pa
med mejeriprodukter. Altsa fede mejeriprodukter.

Ejner: Ja, ja. Det lyder meget godt alt det der.

Lage: Var du til undervisningen med diztisten?

Ejner: Ja, ja jeg var... simpelthen sammen deroppe... eller vi var.

Leege: Ja, perfekt, ja. (Transskriberet optagelse, Opfolgende legesamtale m. Ejner)

I legens udsagn i det ovenstiende er pligten til hjertesund livsstil forankret i identiteten
som hjertepatient (nu er du hjertepatient, sd skal du ogsd...), og pa samme made, som vi
tidligere sd det, bliver at tage ansvar for eget liv’ meningsmaessigt koblet til compliance.
”Selv at tage sin sygdom alvorligt” traeder frem som et sporgsmal om at efterleve hjerte-
venlige kostanbefalinger. Nar efterlevelsen af sundhedsstyrelsens anbefalinger saledes bli-
ver ensbetydende med at tage ansvar for sit liv/tage sin sygdom alvotligt, forvandles den
compliance-rettede adfzerd samtidig til et verdimaessigt og moralsk spergsmil, hvor non-
compliance omvendt bliver synonym med ikke at tage sin sygdom alvorligt?!.

Bade i de individuelle konsultationer sivel som 1 undervisningen papeges det for patien-
terne, at de har mulighed for at forhindre genudvikling af sygdom, hvis de foretager livs-
stilseendringerne. De folgende uddrag er fra hhv. den indledende fysioterapeutsamtale
med Ejner og fra en undervisningssession ved psykolog:

Fysioterapeut: Ja. Fordi det her med, at man har selvfolgelig en hverdag og den hanger
sammen, men man kan blive bedre. Og det har ogsi en forebyggende effekt at vaere fysisk
aktiv. Fordi du oplever det her som en lille ting. Det kan jo ogsa...

Ejner: Ja i forhold til alt det andet [forlob med blarekraft] (F: Ja). Hvis jeg ikke har fejlet
noget, si havde det [hjerteanfaldet] jo veret stort

Fysioterapeut: Det er jo lidt det. Og vi kan forebygge det. Ogja, du har veret i den heldige-
at vi har veeret inde og sxtte nogle balloner, og nu er der fuldt blod til hjertet igen, men vi
vil jo ogsa gerne have, at det bliver ved med at vare sidan. (Transskriberet optagelse,
Indledende fysioterapeutsamtale m. Ejner)

Psykolog: Det kan vare svart i efterforlobet ikk. ”Hvornar kommer blodprop nummer
2? 7. Alle hjertepatienter legger mearke til, hvor hjertestarteren sidder henne, nar de er
rundt omkring. Det er en ekstra usikkerhed og bekymring, der er kommet ind. Mange
tenker ogsé i forhold til store begivenheder, bryllup, konfirmation osv. ”Nar jeg at komme
med? ”. Kan I folge mig? (Flere siger ja.) I kan gore nogle ting. I kan tage medicinen, leve

21 Relateret til dette fremhaver Simony (2015) pa baggrund af sin undersogelse, at hjertepatienter
gennem deres deltagelse i hjerterehabilitering bliver bevidste om, at de lider af en kronisk og al-
vorlig sygdom. Dette fund fremhaves som vigtigt, dels fordi anden forskning har peget p4, at
hjertepatienter har tendens til at opfatte sig som raske efter behandling, dels fordi det anses som
vigtigt, at hjertepatienter erkender deres nye situation for at kunne hindtere den. Siledes frem-
hzves det som en vigtig effekt af rehabiliteringsindsatsen, at den fir patienterne til at indse alvo-
ren af deres sygdom (Simony, 2015).
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efter leveradene — det gor en forskel! Vi har en lille indflydelse, vi kan pavirke, hvordan
det gir. (Feltnoter Pilotstudie, Undervisning v. Psykolog)

Det nederste uddrag fra psykologundervisningen indeholder generaliserede narrativer
(alle hjertepatienter legger maerke til. .., og mange teenker...), som er relateret til identiteten
som risikobarer (hvornir kommer blodprop nr. 2?). I begge uddrag knyttes livsstilsen-
dringer til en reduceret risiko, og det fremstar tilnaermelsesvist sikkert, at patienterne ved
at foretage livsstilseendringer kan forhindre sygdommens genkomst (vi kan forebygge
det/ det gor en forskell), selvom psykologen modererer udsagnet en smule (vi har en /ille
indflydelse). I overste uddrag papeges endvidere for Ejner, at han har veret heldig, at
hjertesygdommen kunne behandles, og der kaldes siledes pa en vis taknemmelighed,
hvilket muligvis kan ses som en konsekvens af at han, forinden i samtalen, har italesat
hjertesygdommen, som “en lille ting”, og at han fravelger treningsforlobet. Herved gor
han sig bemarket som en patient, der ikke tager sygdommen alvorligt nok, og risikoen
for genudvikling af sygdom pdpeges af fysioterapeuten til sidst i uddraget.

I kraft af at identiteten som hjertepatient og risikobarer begrunder den skarpede pligt til
compliance-rettet adfaerd, bliver det i indsatsen ogsd et vigtigt xrinde at fastsla denne
identitet. Der gores i indsatsens forskellige aktiviteter en del ud af at cementere, at hjer-
tepatienter skal se sig selv som &ronisk syge:

Socialradgiveren taler om, at nir man skal have medicin permanent og til kontrol, har man

en kronisk sygdom. Grunden til hun siger det, fortzller hun, er, at hun meder mange

hjertepatienter, som ikke foler sig kronisk syge. Men det er de altsa, vil hun mene. (Felt-
noter Pilotstudie, Undervisning v. Socialrddgiver).

Psykologen sporger, om de foler sig som patienter. ”Jeg vil jo sige, at I er kroniske pati-
enter” tilfojer han. [...] "Det er tit, at dem der har forsnevringer, ikke foler sig som hjer-
tepatienter. Dem der har varet igennem en storre operation, marker det mere, sarligt i
tiden lige efter. Sa far man det godt igen og oplevelsen af at vare syg forsvinder. Man
synes ikke, man er hjertepatient. Men det er I jo. Sidan officielt set”. (Feltnoter Pilotstudie,
Undervisning v. Psykolog)

Det er vaerd at bemarke, at der her tilskyndes til, at hjertepatienterne skal forsta sig selv
som kronisk syge uanset oplevelsen af at veere syg. I social sygdomsteori beskriver Gannik
(2005), at oplevelsen af at vare syg opstir, nar kropsligt oplevede symptomer ikke kan
indeholdes i den aktuelle situation — og at oplevelsen af sygdom siledes er kendetegnet
ved et relationelt situation-person forhold. Netop dette forhold synes at vere pa spil her,
nér de sundhedsprofessionelle taler om at ”oplevelsen af at vare syg forsvinder”. Nar det
samtidig bliver set som problematisk i indsatsen, hvis patienterne ikke fastholder en for-
staelse af sig selv som syge, kan det ses pa baggrund af, at nedvendigheden af den com-
pliance-rettede adfaerd som sagt netop er knyttet til identiteten som syg/hjertepatient. 1
uddragene ovenfor tilskyndes deltagerne til at opretholde en rationel forstaelse af sig selv
som “kronisk syge”, uanset om de foler sig syge — m.a.0. afkobles patientens status som
kronisk syg den subjektive oplevelse, som i stedet ma erstattes af officielle definitioner
og "udefrakommende” kriterier som kontrolaftaler og permanent medicin. Forsegene pa
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at fastsld identiteten som kronisk syg kan jf. Berger og Luckmann (2004) ses som en made
at fa patienter til at fastholde den nye virkelighed som hjertepatient med dens krav til
compliance — m.a.0. som en zutensiverende teknifk.

Sygdom som valg og viljen til compliance

Nir patienter i indsatsen far at vide, at de kan gore en forskel og forhindre genudvikling
af hjertesygdom ved at tage sygdommen alvorligt og at efterleve livsstilsanbefalingerne,
synes dette samtidig at indebaere et implicit ansvar for sygdommens eventuelle genkomst.
Til undervisningen ved diwtist introduceres patienter for genudvikling af hjertesygdom,
som et sporgsmal om holdning og valg:

Diatist: Det [madvaner] kommer an pa hvilken holdning, man har til sundhed. Nogle gar
meget op i det, andre tenker slet ikke over det eller er ligeglade. Og det er alt sammen
ting, der pavirker vores valg og videre, hvad der sker med kroppen. (Feltnoter Pilotstudie,
Undervisning v. Diztist)

Den meningsmassige sammenhang mellem holdning og ”hvad der sker med kroppen”
traeder her frem 1 en kausal drsagskede: Holdningen til sundhed pavirker de individuelle
valg, som bestemmer, hvad der sker med kroppen. Serligt patienter, der argumenterer
imod anbefalingerne, modes med en forstielse, hvor non-compliance fremstilles som til-
valg af sygdom (se fx eksempel med Ejner i athandlingens artikel, hvor det, han legger 1
indkebskurven 1 supermarkedet, fremsattes af sygeplejersken som et til-eller fravalg af en
ny areforsnavring). Nér genudvikling af sygdom saledes bliver et sporgsmal om holdning
og valg, bliver det et vasentligt zrinde at arbejde med patienters vilje:

Psykologen skifter slide til billede af en lille pige, der sidder tvart foran en tallerken med
kartofler. Han fortaller, at hun har den slags gammeldags strenge foraldre, der siger, at
hun ikke ma komme ud og lege, hvis hun ikke spiser op.

Psykolog: Hvad tror I der sker med kartoflen i hendes mund?

Christine og PA2 siger samtidig: Den vokser!

Psykolog: Ja netop! Pointen er, at hun vil ikke. Det er nogle andre, der har sagt til hende,
at hun skal. Hvis hun selv vaelger, at hun vil spise den, hvor hurtigt tror I si det gar?
PA2: 2 minutter

Psykolog: Jeg ville have sagt 30 sekunder. Det er det her, kemper hun mod eller kemper
hun med. For mig at se stir I, i fuldsteendig samme situation. I kan valge at forholde jer
aktivt eller at skubbe det vk og sige ’jeg vil ikke have noget at gore med det’. Forstir 1
hvad jeg mener? (Feltnoter, Psykologundervisning med Bent og Christine)

Sammenligningen mellem hjertepatienter og det tvere barn i ovenstiende anekdote ska-
ber en lidet attraktiv position for hjertepatienter, hvor de fremstir som modvillige born,
hvis de sztter sig imod livstilendringer — i stedet skal de wille, og de skal valge. M.a.o.
indeholder rollen som (god) hjertepatient fordringer omkring vilje til compliance. Her-
udover fremstir livsstilsendringer som forholdsvist lette og uproblematiske, hvis man
blot beslutter sig for dem og undlader at gore modstand.
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Sidst i uddraget stilles patienterne over for valget mellem compliance og non-compliance,
hvor forstnevnte betydningsmassigt knyttes til at forbolde sig aktivt og sidstnavnte til at
kampe mod og skubbe vek. Netop disse udtryk knytter sig ogsa til nogle sxtlige folelses-
messige fordringer til rollen som hjertepatient, som jeg vil vende tilbage til. Her er det
vasentlige at bemarke indferingen 1 de normative aspekter af compliance-rettet adfard

og det modsatte.

I de ovenstiende uddrag arbejdes med patienters indstilling, holdning og vilje. I indsatsen
dedikeres ligeledes en vasentlic opmarksomhed til opdyrkelse og fastholdelse af motiva-
tion. Arbejdet med patienters motivation er (mere end fx arbejdet med vilje og holdning)
koblet til narrativen om progressiv udvikling, og indsatsen indeholder forskellige tiltag,
som skal synliggore patienters udvikling med henblik pa at fremme motivation. Dette
gores bla. gennem biofeedback, fx hvis blodprover viser andringer i kolesterolniveauer,
og der foretages “cykeltests” for og efter traeningsforlebet for at synliggore udvikling i
patientens kondition. P4 samme vis udfylder patienterne Heart-QoL skemaer for og efter
traeningsforlobet, som viser udviklingen i “livskvalitet”, og som en fast del af samtalerne
i fysioterapien arbejdes der med at fi patienterne til at sette mél med henblik pd at
fremme motivation:

Fysioterapeut: Vi skal have fundet et mal il dig

Forst ved P ikke helt, hvad han mener, og Fysioterapeuten siger at det fx kan vare en

vanlig tur

P: Det er svart. Nogle gange cykler jeg, nogle gange gir jeg.

Fysioterapeuten siger, at han ogsé kan finde pa noget, han ikke gor i forvejen, hvis det er.

P: Det er svaert med cykling

Fysioterapeut: Du kan ogsa lade det ligge og teenke over det til du starter.

Han forklarer, at det er for at fremme motivationen, og at det er for Ps egen skyld. (Felt-
noter Pilotstudie, Indledende fysioterapeutsamtaler).

Som i ovenstiende uddrag virker idéen om at skulle sxtte sig mal pa denne made ofte en
smule fremmed, og fysioterapeuterne ma komme med forslag til patienternes mal?? —

2> 9

dette involverer som regel at ”gé tur”, cykle” eller at ”’blive tryg ved at trane”.

Samtidig med at patienters motivation er genstand for bearbejdning, synes patienter, der
ikke udviser tilstreekkelig motivation, at blive set som en slags amoralske subjekter. I det
folgende uddrag har en fysioterapeut netop udfoldet en fortalling om det fllesskab, som
udvikler sig blandt patienter pa traningsholdende. Han fortsatter fortellingen med en
modnarrativ til dette:

Nogle gange er der ogsi deltagere, der skaber negativ stemning pa holdene. Man kan lige-

som marke, at der er en laege eller en kone der star bag og skubber dem derhen. Nar de
er feerdige, gar de ikke videre med det. Men det er ogsa tit dem der falder fra igen eller slet

22 Se Thuesen (2013) og Hansen (2021) for lignende iagttagelser af den fysioterapeutiske samtale
omkring patienters “egne’” mal.
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ikke dukker op. Nogle gange zndrer stemningen sig totalt pa holdet, nar de sa falder fra,
og blomstrer op. (Feltnoter Pilotstudie, Samtale med fysioterapeut).

I uddraget fremstir de demotiverede patienter som amoralske pa flere mader, dels skaber
de negativ stemning og odelegger tilnermelsesvist traeningen for andre, som “blomstrer
op”, nar de falder fra, og dels fastholder de ikke livsstilseendringen, nir de er feerdige med
forlobet — m.a.o. folger de ikke narrativen om progressiv udvikling.

Hjertesygdommens legitime og illegitime folelser

Indforingen i de folelsesmassige aspekter af at fi hjertesygdom udfolder sig forst og
fremmest gennem undervisningen i psykiske reaktioner pa hjertesygdom. Her far delta-
gerne bla. at vide, at det er normalt at have sterke folelser omkring hjertesygdom, da
”der er mange der siger, at det er jo motoren. Uden den er der ikke noget, der fungerer”
(Feltnoter, Psykologundervisning m. Dennis).

Psykologen indleder sin undervisning med at sige: ”Jeg har selv beskeaftiget mig med
hjertepatienter i 10 4r, og undervisningen i dag handler om de ting, som de har fortalt
mig, men ogsa om hvad I kan genkende.” (Feltnoter, Psykologundervisning m. Dennis).
P4 denne made legges der op til, at deltagerne skal spejle sig i psykologens viden om og
erfaringer med andre hjertepatienter. Netop dette kan med Berger og Luckmann (2004)
betegnes som en intensiverende teknik, idet den er rettet mod at fi patienterne til at identi-
ficere sig med den viden, psykologen har fra ”’de mange” hjertepatienter.

Til undervisningen praesenteres deltagerne for de almindelige reaktioner pa hjertesygdom,
bl.a. gennem et billedmateriale pi en slide, der illustrerer forskellige folelser (Chok/frygt,
vrede, tristhed, frustration — og en, der arbejder pa computer fra hospitalssengen), som
folges af sporgsmalet:

Psykolog: Hvad var jeres folelsesmassige reaktioner ved hjertesygdommen?

P1 forteller, at hun har vidst hele livet, eller siden hun var fem, at der var en hjertefejl.
Alligevel blev hun overrasket. Psykologen sporger, om det mest bare var overraskelse? P1
siger, at det ogsé var et chok, for hvordan skal det nu ga, og de skal ind i ens hjerte.
Psykolog: Sa der horer jeg lidt frygten ogsda kommer ind. [...]

P2 forteller, at i hendes tilfelde er hjertesygdommen genetisk. Der er flere i hendes fami-
lie, nar de nér hendes alder, som fir blodprop, sa hun tenkte ”Er det si min tur nur”.
Psykologen siger, at han ville blive ked af det og peger pa billedet af en, der er trist. P2
fortzller, at hun tenker p4, at hendes livsstil er fin, men det kommer alligevel. [...] Psy-
kologen peger pi billedet af golfspilleren og siger, at han forstiller sig, at golfspilleren har
ramt forkert og tenker FANDENS OGSA, hvor er det uretferdigt! Dennis siger, at han
synes, at billederne er rigtigt ramt. Man har det pd alle maderne. Man foler sig sliet ud,
man graeder bagefter, foler sig mallos, og at det er uretfzerdigt. Psykologen peger pé billedet
af patienten med computer i hospitalssengen og siger Vi ogsd har dem her, som en time
efter operationen er tilbage pa arbejde. De skal bare videre.” (Feltnoter, Psykologunder-
visning m. Dennis)
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Her er der tale om, at psykologen identificerer de almindelige folelser ved hjertesygdom
i de forskellige narrativer, som de konkret tilstedevaerende patienter udfolder — og hvor
patienterne fores ind 1 disse fortolkninger gennem hans udsagn (var det bare en overra-
skelse? /Der horer jeg frygten) og pegen pa de forskellige billeder, som respons pa delta-
gernes fortellinger. I uddraget presenteres patienterne for forskellige reaktioner, men
sarligt forteellingen om hjertesygdom som chok og fortallingen om den angste hjertepa-
tient gir igen pé tvars af forlobets aktiviteter. I fysioterapien spiller narrativen om den
angste hjertepatient en vasentlig rolle, idet den knytter sig til den fysioterapeutiske opgave
med at lere patienterne deres krop at kende igen. De folgende uddrag er fra hhv. en treenings-
session og fra Dennis individuelle samtale med fysioterapeut:

Fysioterapeuten fortaller, at grunden til vi laver det [afslapningsevelse], er at det hjxlper
til at maerke ens krop pa en méide, som man miske ikke er si opmarksom pd i hverdagen.
Traningen gir ogsd ud pi, at de skal lere deres krop at kende igen, fortaller hun. At kende
forskel pd hjertebanken, fordi der er noget galt, og nir det er pga. motion. (Feltnoter
Pilotundersogelse, Trening i fysioterapien)

[Fysioterapeuten bemaerker, at Heart-QolL skemaet viser, at Dennis foler sig meget be-
kymret og har haft psykiske reaktioner pa hjertesygdommen. Dennis fortzller om overra-
skelsen over, at han var syg, at han ikke foler sig syg, men at han er det. Han bliver berort
og snoftet]

Fysioterapeut: Ja, men jeg siger ogsd bare, at det er ikke unormalt. Der er mange, der har
det sidan der. Det er jo en naturlig reaktion efter sidan en omgang, som du har varet
igennem der ikk? Det er jo et chok, som man lige pludselig far, og si skal man se sig selv
i et andet lys ikk?

Dennis: Jo det var jo helt uventet ikk? Jeg havde jo ikke regnet med altsa... Ja
Fysioterapeut: Nej... Men det er faktisk én af grundene til, at vi ogsa har de her trenings-
fotleb herinde. (D: Ja ja) Fordi det er jo netop det der med, at finde ud af -jamen legerne
siger, at du kan det hele igen og... men du skal ogsi lige finde ud af, at du godt kan det
hele igen. Og dit hoved skal ogsa ligesom lare at folge med stille og roligt omkring noget
af det

Dennis: Det er jo ligesom det jo

Fysioterapeut: Ja. Ja, sd nar man har fiet en ballonudvidelse, ligesom som du har, sa fir
man tilbudt et otte ugers treningsforleb herinde i sygehuset. Hvor man kommer to gange
om ugen og trener pa hold sammen med andre, som har veret igennem det samme som
dig. En time ad gangen. Der handler det simpelthen om at prove sig selv lidt af og fa sved
pa panden og fa pulsen op og finde ud af, at det kan jeg godt. Og ’jeg kan s og sa meget’
og ’der sker ikke noget ved det’. Si lige som far overskredet de der granser, eller de der
ting der foregar i hovedet pa dig lige nu. Og finde ud af at du stadig er dig selv

Dennis: Det er dem jeg foler, at jeg skal have bearbejdet ikk’?

Fysioterapeut: Ja. Sd det... Sa det er det, vi gor herinde (Transskriberet optagelse, Indle-
dende fysioterapeutsamtale m. Dennis)

Pa denne made kan narrativen om den angste hjertepatient ses som en fortalling, der
struktureres efter indsatsens udviklingsplot, hvor patienterne gennem deltagelsen 1 trae-
ningsfotlobet kommer ud over angsten ved at lere deres krop at kende med hjzlp fra
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fysioterapeuterne. Pa interessant vis far den fysiske treening saledes karakter af et terapeu-
tisk forleb i mere psykologisk forstand, hvor angsten skal bearbejdes gennem motion.

I det ovenstiende har jeg illustreret, at narrativen om angst og utryghed er en del af ind-
foringen i folelsesmassige lag af rollen som hjertepatient, som spiller en vigtig rolle i
indsatsens fortelling om progressiv udvikling. Samtidig er der ogsd patienter, der ikke
synes villige til at fortzlle deres oplevelse pa denne made, fx i det folgende uddrag fra
undervisningen ved psykolog, hvor en patient ikke genkender sig selv i psykologens bil-
leder af psykiske reaktioner pa hjertesygdom:

P4: Jeg har ikke nogen af de folelser

Psykologen sporger, hvad hun fejler. Blodprop fortzller P4. Psykologen sporger om han

mi udfordre hende lidt og sperge hende, hvordan hun merkede det. P4 siger, at kvinder

jo marker det lidt underligt. De far ikke brystsmerter. Hun markede det bare som lidt

omhed i skulderen.

Psykolog: Sa du blev ikke hentet med ambulance og alt det der.

P4: Jojo jeg fik hele turen

Psykolog sporger, hvordan hun havde det med det.

P4 siger, at det var ikke noget, hun rigtig teenkte ovet.

Psykolog: Men sker det tit, at du kerer i ambulance?

P4: Nej

Psykolog: Kan du huske dine tanker?

P4 fortaller, at hun bare tenkte, at nu var hun i gode hander (Psykologen siger ”gode

hender” samtidig med hende). Hun fortaller, at hun ikke havde troet, at det egentlig var

noget specielt.

Psykolog: Ok, sa du skubber det lidt til side

P4: Nej, det synes jeg ikke. Jeg har maske ikke helt erkendt

Psykolog: Nej men hvis man ikke har erkendt, sa vil jeg ogsé sige, at man har skubbet det

lidt til side. (Feltnoter, Psykologundervisning m. Dennis).

Interaktionen i det ovenstiende udger et eksempel pa narrativ fontrol (Gubrium & Hol-
stein, 2009). Kvinden synes at fortzlle hjerteanfaldet som en forholdsvist nedtonet og
udramatisk begivenhed (hun marker bare lidt emhed, teenker ikke over hvordan hun har
det med at kore i ambulance, foler sig i gode hzender, og tror egentlig ikke, at hjerteanfal-
det er noget specielt). Netop denne narrativ synes samtidig illegitim — den ma udfordres
af psykologen, som gennem de ironiserende udsagn fir narrativen om hjerteanfaldet som
udramatisk begivenhed til at fremstd utrovardig (sker det tit, at du kerer i ambulance?). I
sidste del af uddraget placeres hun af psykologen som en, der ’skubber det lidt til side”,
hvilket hun forseger at undga (nej, det synes jeg ikke). I stedet indtager hun en mere
passiv rolle som en, der “maske ikke helt har erkendt” alvorligheden — og synes pa denne
made at soge et kompromis mellem sin egen fortelling og psykologens fremstilling af
hjertesygdom som en begivenhed, der kalder pa voldsomme reaktioner. Psykologen af-
viser imidlertid: Ikke at have erkendt og at skubbe vak er det samme — og kvinden und-
slipper sédledes ikke psykologens fortolkning af hende som patient, der skubber sin syg-
dom vak. Netop fortellingen om at mwange hjertepatienter skubber deres sygdom vak eller ikke
vil veere syge er en generaliseret narrativ 1 indsatsen, som prasenteres for patienterne som
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en uhensigtsmessig mdde at forholde sig til hjertesygdom, som fx i det folgende uddrag
fra samme undervisningsgang:
I kan keempe imod sygdommen eller hindtere den”. Psykologen snakker videre om, at
de vil komme ud for nogle situationer, hvor den vil gore sig geldende. Fx er der pillerne.
Der kan ogsd vere symptomer, dem kan de acceptere eller de kan skubbe dem vak. Der
kan vere begrensninger. Men det gelder om at acceptere, at ”jeg har faet en hjertesyg-

dom”. Der er natutlige reaktioner, men giver vi det den plads det kraever, eller skubber vi
det vak? Kemper vi for eller i mod? (Feltnoter, Psykologundervisning m. Dennis)

I uddraget treeder de méder, man kan forholde sig til sygdom, binzrt frem: kempe
imod/handtere, acceptere/skubbe vk, give den plads, det kraver/skubbe vk, kempe
for/kempe imod. Pa denne mide etableres et forholdsvist unuanceret enten/eller og
for/imod, som rammeszatter hjertepatienters méader at forholde sig til sygdom, og hvor
det at ”skubbe sin sygdom vak” forekommer som en illegitim eller forkert reaktion. I
stedet skal hjertepatienterne forholde sig bevidst, og accepterende til sygdommen. Disse til-
skyndelser foldes ud som bade direkte opfordringer: ”Han opfordrer dem til at acceptere
deres hjertesygdom med abne ojne “Hvordan gir jeg ind i1 det her? ”. At man beslutter
sig for, hvad man vil gore.” (Feltnoter Pilotstudie, Undervisning v. Psykolog), men ogsa
gennem anekdoter og generaliserede narrativer. En anekdote foldes ud gennem sammen-
ligningen mellem hjertesygdommen og vulkanudbruddet pa Island 1 2010, hvor psykolo-
gen bruger flytrafikken som eksempel pa sund reaktion pa hjertesygdom:

Psykologen fortzller, at nir asken drev den ene vej, floj de hojre om, og nar vinden vendte

og drev den anden vej, floj de venstre om. Pointen et, siger han, at de forholdt sig aktivt

til den.

Psykolog: Og det er det samme for jer. Det er ogsé derfor, I er her i dag.

Han siger, at de dukker op her og horer om kost og motion og psykiske reaktioner og s

videre. De genvinder noget kontrol og forholder sig aktivt. Det er en sund reaktion, siger

han. Det varste der kan ske, er, hvis man bliver grebet af hableshed. (Feltnoter, Under-
visning v. Psykolog m. Dennis)

At reagere sundt vedrorer siledes bade deltagernes indstilling til sygdommen (de skal
forholde sig aktivt, genvinde kontrol), men ogsa deres tilegnelse af viden gennem delta-
gelsen i rehabiliteringsindsatsen (de dukker op og here om kost, motion, psykiske reakti-
oner osv.). At modtage den viden, rehabiliteringsforlobet tilvejebringer, bliver ensbety-
dende med en sund psykisk reaktion, og deltagerne tales ind i en rolle som handlekraftige
individer, der forholder sig aktivt, i gang med at genvinde den tabte kontrol som hjerte-
sygdommen givetvis har foranlediget. Som modpol til dette billede stir en mindre hand-
lekraftig patient, som er grebet af habloshed, ligesom alternative mader at forholde sig
aktivt end gennem deltagelse i rehabiliteringsforlobet ikke er umiddelbart synlige.

I denne del af analysen har jeg sat fokus pa folelsesmzssige og verdimeassige lag i rollen
som hjertepatient. Her har jeg peget pd, at identiteten som hjertepatient medforer en
skarpet pligt til at efterleve de hjertevenlige anbefalinger. At efterleve anbefalinger er
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meningsmessigt koblet sammen med at tage sin sygdom alvorligt. Jeg har peget p4, hvor-
dan det bliver et vigtigt @rinde i indsatsen, at patienter fastholder en forstielse af sig selv
som kronisk syge, da identiteten som kronisk syg i rehabiliteringsindsatsen anses for at
vere afgorende for patienternes opretholdelse af compliance. Yderligere har jeg peget p4,
hvordan der i indsatsen arbejdes med patientens vilje, indstilling og motivation. Her stilles
krav til patienten om at forholde sig aktivt og bevidst, mens de omvendt ikke skal skubbe
sygdom vak. Hjertepatienter, som ikke fremviser motivation for at efterleve anbefalinger,
fremstir som en slags amoralske subjekter. Til sidst har analysen vist, hvordan patienter
indfores i hjertesygdommens legitime og illegitime folelser, hvor hjertesygdom i indsatsen
begribes som en begivenhed, der kalder pé starke folelser. Patienter, der udfolder fortel-
linger om hjertesygdom som en mindre dramatisk begivenhed, opfattes som patienter,
der 7ikke vil veere syge” eller skubber sygdommen vak. Dette synes problematisk i rela-
tion til indsatsens mal om, at patienter skal zendre livsstil og opretholde compliance. Ma-
der at forsta og handtere sygdom fremstar i snavre binare modsatningspar, hvor man
kan keempe for eller imod, acceptere sygdom eller skubbe den vak.

Lykkelige slutninger i rehabilitering

I det ovenstdende har jeg peget pa, hvordan plottet med progressiv udvikling leber igen-
nem mange af rehabiliteringsindsatsens aktiviteter og generaliserede narrativer og skaber
nogle bestemte onskede retninger for patientforlobene. Plottet om progressiv udvikling
kan siges at ga igen bade i ambitionen om at transformere deltagerne til ekspertpatienter,
1 mdlet med at fa dem til at endre livsstil, i patienternes opgave med at leere deres krop at
kende, og i opgaven med at bearbejde eller overvinde angst gennem indsatsen. Med
Gubrium og Holsteins (2009) terminologi kan plottet om progressiv udvikling siges at
udgore en narrative ressonrce til lykkelige fremtidige slutninger pa forlebet med hjertesyg-
dom. Dette vedrorer bade patienternes fysiske udvikling, men ogsa deres folelses- og
verdimeassige udvikling, hvor sygdommens indtraeeden bliver en bevidsthedsudvidende
begivenhed. Denne narrativ introduceres i undervisningen ved psykolog med et billede
af et menneske, der stir over for en kloft:

Psykolog: Der er mange hjertesyge, der kommer om pé den anden side. For mange bliver
det et vendepunkt, og de fir noget godt ud af det. De beslutter sig for, at de vil bruge
mere tid med familien, finder ud af hvad de synes er vigtigt i livet. Nogle gar pa efterlon.
Mange kvinder i 60-70 drs alderen melder sig ud af flinkeskolen, nu har de altid gaet og
tenkt pa andre. Familien rykker mere sammen, man holder op med at skeendes om toilet-
brettet skal slds ned, og om man trykker rigtigt pd tandpastatuben. Sa tit kommer der ogsé
noget godt ud af det. Det ma I ogsd kunne genkende...

Bent: Nej, jeg er nok ikke néet dertil endnu

P5: Nej

Psykolog (til P5): Ok I er stadig herovre? (peger pa billede som illustrerer chok). (Feltnoter
Undervisning v. Psykolog med Bent og Christine)
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I de individuelle samtaler kommer plottet til syne i talen om, hvordan patienterne har
udviklet sig med deltagelsen i rehabiliteringsindsatsen, hvilket ofte adresseres i forlobets
afsluttende samtaler, her med eksempler fra Dennis og Anders afsluttende fysioterapeut-
samtaler:

[Fra begyndelsen af Dennis samtale]

Fysioterapeut: Du er en af dem, jeg har varet imponeret over

Dennis: Hmm. Det synes jeg ogsa selv, at jeg har vaeret. Altsa imponeret over mig selv
Fysioterapeut: Ja imponeret over dig selv. Jeg synes sgu’ at du var god, og utroligt si hur-
tigt du kan bevage dig, og hvor smidig du er i forhold til din sterrelse

Dennis: Det var jeg ikke for en méned siden vel

Fysioterapeut: Ja det er lige precis det. Sa der sker noget med dig (D: Ja). Det er sadan lidt
det jeg sidder og tenker, yes, det var lige sidan nogle patienter som dig, jeg elsker at have.
(D: Hmm)

[Fra afslutning pa samtalen]

Fysioterapeut: Sa er du klar til at komme videre?

Dennis: Det er jeg jo sd

[Begge taler om hvor hyggeligt og godt forlebet og holdet har varet]

Fysioterapeut: Sa... men jeg tror, at du er klar til- du har ligesom (D: Jamen altsd). Hvad
er det man siger? Den der paren der, bing

Dennis: Jeg fik lige noget motivation

Fysioterapeut: Lige pracis (Transskriberet optagelse, Afsluttende fysioterapeutsamtale m.
Dennis)

[Fra afslutningen pi Anders samtale]

Fysioterapeut: Okay. Mm... sa vil jeg bare skrive et notat i din journal, om at du har gjort
det godt her, og at du har forbedret dig. Og du fortsatter med at traene selv. Ja. Jeg synes
da, at det er meget godt... sidan ndr man kigger tilbage, og leser i din journal, og ser
hvordan du havde det til at starte med.

Anders: si er det okay

Fysioterapeut: Det er da dejligt at se dig nu her. Ja

Anders: Alletiders

Fysioterapeut: Ja (Transskriberet optagelse, Afsluttende fysioterapeutsamtale m. Anders)

I de forste uddrag kan Dennis siges at vaere en deltager, som samarbejder med fysiotera-
peuten om fortzllingen den imponerende udvikling, han har gennemgiet, og hans udsagn
om, at han har fzet motivation, harmonerer med forstaelser og mal 1 indsatsen. Der er
sket noget med ham, det som var meningen, han har udviklet sig og er klar til at komme
videre til fase III. Interessant nok er det samme plot som udfoldes i Anders samtale,
selvom det (pa baggrund af sygdomsportrattet 1 kapitel 7) mé ses som en narrativ, der
star 1 skaerende kontrast til Anders situation og subjektive perspektiver. At dette ikke
kommer til syne i samtalen, kan muligvis skyldes at plottet star sterkt i den sundhedspro-
fessionelle fortolkning og enskede retning for patienten (altsa at han fortolkes i et pro-
gressivt udviklingsplot, uanset at han til samtalen ogsa fortaller om problemer med vejr-
trekning og brystsmerter, og ligeledes naevner, at han ikke ved, om han kan komme til-
bage pa arbejdet). En anden fortolkning kan vzare at etableringen af plottet om progressiv
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udvikling, lukker det narrative rum for udfoldelsen af modsatrettede plot, som far mindre
opmarksomhed i interaktionen. Her kan det selvfolgelig diskuteres om den fysioterapeu-
tiske samtale er det rette rum til udfoldelsen af Anders perspektiver og de problemer,
hjertesygdommen introducerer i hans liv. Alligevel kan man med Anders udsagn (se syg-
domsportrettet) om, at han ikke oplever, at indsatsen er for hans skyld og foler sig
“brugt”, sette sporgsmalstegn ved om narrativen om progressiv udvikling understotter
ham.

Paradokser i rehabilitering

Jeg har forelebigt vist, hvordan hjertepatienter indferes i forskellige typer sundhedsfaglig
viden, som bade er tekstuelt- og erfaringsmaessigt baseret. Jeg har peget pa, hvordan den
viden, som formidles, stiller patienten opgaver og krav om regulering af bade “ydre” og
”indre” lag af rollen og indeholder en serlig normativitet. I det folgende vil jeg komme
ind pa, hvordan rehabiliteringsindsatsens forskellige formal pa nogle mader kommer i
konflikt med hinanden, og hvordan nogle af de forstaelser og narrativer, som jeg har
peget pa i det ovenstiende, optrader ved siden af andre og modsatrettede narrativer, som
resulterer 1 ambivalente krav til rollen som hjertepatient.

At genoptage sit vanlige liv... som kronisk syg

Jeg har tidligere peget pd, hvordan indsatsens sundhedsprofessionelle forseger at fastsla
identiteten som kronisk syg for hjertepatienterne. Samtidig indeholder indsatsen ogsa en
narrativ om at vende tilbage il livet, som synes at std i kontrast til identiteten som kronisk
syg.

”Det er meningen med rehabiliteringen” tilfojer legen ”at I kommer ud og skal kunne

leve livet igen”. (Feltnoter Pilotstudie, Undervisning v. Socialrddgiver og lege)

Lezgen siger, at mélet med rehabiliteringen er, at de genoptager deres vanlige liv og sa at
fa viden om hjertesygdommen. (Feltnoter Undervisning v. lege m. Bent og Christine)

Psykologen fortaller, at han ser mange hjertepatienter, som kan leve videre uden rigtig at
vere market af det. Og si er der nogle, som er meget mearket af det, isar til at starte med,
og der kan godt gi lang tid, ’men det skulle gerne blive som for ikk? > (Feltnoter Pilot-
studie, Undervisning v. psykolog)

At ”genoptage sit vanlige liv”’, og ”leve livet”, som ”gerne skulle blive som for” synes at
std i kontrast til indsatsens ovrige tilskyndelser til et kontinuerligt og omfattende fokus
pa forebyggelse af sygdom i hverdagens micro-handlinger, og til identiteten som kronisk
syg, som netop synes at implicere et forandret liv. Som vi har set tidligere, gores der til
psykologundervisningen noget ud af, at patienterne er kronisk syge, men samtidig taler
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psykologen ogsda om “hvordan man undgar at blive kronificeret”, og om at meningen
ikke er at ”sygeliggore™:
Psykolog: Hvis I giver de [angst]tanker lidt luft, sa forsvinder de hurtigt. Fortzl ogsd om
dem til jeres mand eller kone. Vi er ikke ude pa at sygeliggore jer. Ga ud og keb den nye
kjole. Og der er vi igen inde pa det du [P2] sagde for med parerende [som er nervese og
behandler mgtefellen forsigtigt efter hjerteanfald]. Hvis I tager jeres pirorende med til

treningen, og de ser jer gd pa trapper op til 7. sal, hvis man kan dét, si md man altsa det
meste. (Feltnoter Undervisning v. Psykolog m. Bent og Christine).

Patienter skal altsd forstd sig selv som kronisk syge, men uden at lade sig kronificere eller
sygeliggore, hvilket umiddelbart fremstar som en modsigelse, men ved narmere eftersyn,
synes betydningen af “ikke at lade sig kronificere/sygeliggore” at vare kayttet til nogle
bestemte handlinger: fx at kebe nyt toj (pa trods af risikoen for en for tidlig ded), og tage
afstand fra skaneadfeerd hos parerende. Hjertepatienter skal saledes pd den ene side forsta
sig selv som syge, nar de traffer livsstilsrelaterede valg 1 hverdagen, men pa den anden
side undga sygeliggorelse og kronificering i andre af hverdagens aspekter. P4 denne made
synes sporgsmalet om, hvorvidt hjertepatienter skal se sig selv som syge, pd komplekse
madder at vare afhengigt af- og variere 1 forhold til hvilke specifikke hverdagslige hand-
linger, der er tale om. Hjertepatienter opfordres i forlengelse til at ”finde méder ikke at
lade sig begraense”, pa trods af de begreensninger, sygdommen kan medfore som fx oget
trethed og ferre kraefter, og vende tilbage til hverdagens opgaver fra for hjerteanfaldet,
som i nedenstdende uddrag, hvor psykologen taler om, at mange hjertepatienter har sveaert
ved at passe hus og have efterfolgende:

Psykolog: Det varste I kan gore er at sige, ’Sa lader jeg vaere’. Hold ud at gore det samme

som for, men hold flere pauser. Man skal acceptere, at man ma tage det i et andet tempo,

men man skal ikke lade vere med at gore, det man plejer. (Feltnoter, Undervisning v.
Psykolog m. Bent og Christine)

Rollen som kronisk syg hjertepatient er m.a.o. ikke en traditionel sygerolle i Parsonsk
forstand — den involverer ikke nodvendigvis en fritagelse fra almindelige forpligtelser. .4#
vende tilbage til livet som det var for, vil sdledes sige en tilbagevenden til livet, som det var
for i nogle henseender, og pa mader, som ikke intervenerer med compliance med livs-
stilsanbefalingerne.

Tilpas angste hjertepatienter?

Et andet paradoks, som trader frem i indsatsen, er den gennemgédende betoning af risiko
for sygdom og ded, som ikke synes at harmonere vel med indsatsens fokus pd at athjelpe
angst blandt hjertepatienter. Paradokset mellem angstnedbringelse og risikobetoning kan
p4 sin vis betragtes som et sammenstod mellem vidensformidlingens dobbelte formal, at
modvirke angst pa den ene side, og pd den anden side at reducere patienternes risiko ved
at tilskynde til compliance-rettet adfeerd. Pd den ene side skal angst nedbringes, men pa
den anden side konstituerer patienter, der ikke tager sygdommen alvorligt, et problem i
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indsatsen, da det forbindes med non-compliance. Patienter skal saledes heller ikke tage
for let pa hjertesygdommen — som nzvnt er patienter, der ”skubber sygdommen vak”,
negativt konnoteret i indsatsen. Tidligere si vi psykologens fortzllinger om de sterke
folelser, som er forbundet med hjertesygdom. I indsatsen er der flere indikationer p4, at
disse folelser - chokket ved at blive ramt og angsten — begribes som noget, der motiverer
patienter til livsstilseendringer:

Psykolog: Hjertepatienter er gode til at gennemfore livsstilseendringer, de er fx meget

bedre til at holde op med at ryge end lungepatienter. Hvorfor?

P2: Fordi det er livstruende

Psykolog: Ja det er de jo sidan set begge to, men jeg tror hjertepatienter er mere bevidste
om det. De er mere bange. (Feltnoter, Undervisning v. Psykolog m. Dennis)

Chok, angst og bevidsthed om livstruslen forstas pa denne made som noget, der positivt
forsterker den compliance-rettede adferd, og non-compliance modes som navnt med
papegninger af risikoen for sygdom og for tidlig ded (jf. athandlingens artikel). Sat pa
spidsen kan det siges, at nar malet er compliance, kan det synes hensigtsmassigt, at pati-
enterne oplever sig i risiko eller foler angst og bekymring nok til at tage sygdommen
alvorligt?. P4 den anden side udger patienter, der er for angste, ogsa et problem i forhold
til compliance — bl.a. i relation til den fysiske treening. Spergsmalet er, om der i forlengelse
af dette skisma opstar et egentligt rollekrav om en tilpas grad af angst? Til psykologun-
dervisningen prasenteres patienterne for et digt af Johannes Mollehave, som synes at
pege i denne retning:

En hare er en sazlsom fangst

Den lever mest af kil og angst

Og hvis den ikke foler fare

Sa er det en forloren hare
(Feltnoter, Undervisning v. Psykolog m. Bent og Christine)

Analogien i digtet synes at vare, at en hjertepatient uden angst enten ikke er ’aegte” hjer-
tepatient eller evt. forstiller ikke at vare angst — m.a.o. synes angst her at blive formidlet
som en integreret del af rollen som hjertepatient. Yderligere synes narrativen om den
angste hjertepatient at vare en fortelling, som patienterne ofte inviteres ind i, i interakti-
onerne med de sundhedsprofessionelle:

Lage: Det jeg kan mile og veje, ser fint ud. Men jeg lytter til, hvad du siger.
P: Ja, for det er jo ikke godt

2 Denne forstdelse kan ligeledes genfindes i den kvalitative forskning pé hjerteomradet, hvor
angst (I modsaxtning til de epidemologiske studiers papegning af angst som en risikofaktor) frem-
hzves som en “positive, formative power [...] indicative of the opportunities available to the in-
dividual [...]. The experienced anxiety at the outset of ECR may force patients to open up to
their new situation.” (Simony, 2015, p. 68). Ifelge Simony (2015) kan dette vere med til at for-
klare, hvorfor hjertepatienter, der oplever deres sygdom som meget alvorlig, er bedre til at gen-
nemfore hjerterehabiliteringsindsatsen.
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Lzegen siger, at det maske ogsa er mentalt. ”Kan du marke, at det ligger i dig?” Han siger,
at det kan vaere en voldsom oplevelse. At den ene dag er man rask, og pludselig er man
hjertepatient.

P: Ja sd er det nok noget, der ligger dybt inden i mig. Men det er ikke rigtig noget, der
fylder noget. (Feltnoter Pilotstudie, Afsluttende legesamtaler)

Sygeplejersken giver ham et skema til méling af angst og depression og forteller, at de
screener, fordi man ved, at der er en procentdel, der udvikler angst og depression.

P: Det foler jeg ikke

Sygeplejerske: Nej, men det kan da opleves lidt voldsomt ikke? At der pludselig er noget
med hjertet.

P forteller, at han ikke mener, at det er si alvorligt med ham. Det at han er startet i reha-
bilitering er en ekstra service, mener han. Han fortzller, at de andre pa holdet har det
varre end ham.

Sygeplejerske: Men du har jo en forsnaevring.

[Snak om hvorvidt hans kone har haft folelsesmassige reaktioner, hvilket heller ikke er
tilfeldet] Sygeplejersken sporger, om han har nitroglycerin? Det har han, fortzller han,
men han har ikke brugt det endnu. Han har prevet at fi det hos legen én gang. Det smager
meget grimt.

Sygeplejerske: Ja det smager ikke si godt. Men hvis uheldet skulle vaere ude, sé tag et pust
og ring. (Feltnoter, Pilotundersogelse sygeplejerskesamtale)

Begge uddrag indeholder udsagn, som kan ses som forseg pa at akzivere - eller 1 det mind-
ste etablerer narrativt rum for (Gubrium & Holstein, 2009) - en mulig fortalling om angst
eller depression: dels gennem normalisering af folelserne (der er en vis procentdel, der
udvikler dem) og dels gennem sporgsmail, som inviterer til narrativen om den angste hjer-
tepatient (det kan da opleves voldsomt ikke? Kan du marke, at det ligger i dig?). Patien-
terne i de ovenstdende uddrag samarbejder ikke om fortzllingen. Hos patienten 1 forste
uddrag ligger de voldsomme folelser tilsyneladende si dybt begravet, at de ikke fylder
noget. Patienten i det andet uddrag mener ikke, at det er sa alvorligt, og hjertesygdommen
fremstar saledes ikke som en begivenhed, der kalder pd sterke folelser for ham. Dette
udleser et konfronterende svar fra sygeplejersken — han har jo en forsnavring, og er der-
med syg, som efterfolges kort efter af en papegning af den risiko, han er i (instruktionen
1 at bruge nitroglycerin og ringe, hvis uheldet er ude). Efter episoden fortaller sygeplejer-
sken mig, at dette var en patient, som “ikke vil vaere syg” og “’skubber sin sygdom vak”.
Han kan pa denne méde ses som en patient, der ikke performer (Gubrium & Holstein,
2009) en tilpas grad af bekymring eller angst over hjertesygdommen, og ma mindes om
den overhazngende risiko.

En usikker tryghed

I det ovenstiende har jeg peget pd paradokset i, at indsatsen pa en side onsker at ned-
bringe angst og pa den anden side fremhaver risiko for genudvikling af sygdom og evt.
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dod. Narrativen om den angste hjertepatient er, som navnt, knyttet til en udviklingsnar-
rativ om at overvinde angst og opna tryghed, som bl.a. kobler sig til den fysioterapeutiske
opgave med at laere patienterne deres krop at kende igen — og ogsa i denne forbindelse
synes at opstd paradokser, som er forbundet til risiko og angst. For samtidig med at pa-
tienter gennem treningsforlobet skal opna tryghed ved trening, og, som vi sa tidligere,
”finde ud af at der sker ikke noget”, synes der — ud over den langsigtede risiko for gen-
udvikling af sygdom — ogsa at vare tale om en potentiel og mere akut risiko, som viser
ansigt 1 forskellige sammenhange. Fx fortzeller en fysioterapeut, at de altid er to fysiote-
rapeuter til treningen af ”sikkerhedsmaessige hensyn”, ligesom de altid har nitroglycerin
1 nerheden. Ved flere lejligheder oplever jeg, at fysioterapeuterne bliver urolige og far
travlt, hvis en patient pludselig er ude af syne, fx ndr holdene sattes til at gi trappegang
pa sygehusets mange etager, eller som i felgende uddrag med Bent, som ubemarket har
forladt treeningsmaskinerne og er gdet hen til vandautomaten i det tilstodende lokale:
Ved sidste ovelse gir Bent ud til vandautomaten, tager et glas vand og sidder lidt der. Jeg
kan se ham fra arm-maskinen, som er min nastsidste post. Fysioterapeuten udbryder
pludselig ”Hvor er Bent?!l”. Bent svarer ”Jeg er her” og kommer ind i rummet igen. Hun

siger til ham, at det ma han ikke gore. Han skal altid sige det til hende, hvis han gar.
(Feltnoter, til treening m. Bent)

Utrygheden er siledes ikke alene patienternes, men ogsd de sundhedsprofessionelles,
hvilket synes at indikere, at der méske alligevel ”godt kan ske noget”. Endvidere frarades
patienter at trene pd egen hind/ikke at trene ret meget, forend at de har gennemgiet
treningsforlobet. Fx forteller Dennis i det folgende uddrag fra en sygeplejerskesamtale,
at han er startet med at trene selvstendigt, selvom han endnu ikke har pibegyndt tre-
ningsforlebet 1 fysioterapien, hvilket leder til folgende udsagn fra sygeplejersken:
Sygeplejerske: [...] Men det er meget godt som sagt, inden man er startet pa fys-forlobet
lige at tage den lidt med ro, fordi der er jo nogle... Altsd vi kender jo ikke helt status.
Selvfolgelig er der blevet undersogt og fiet scannet hjertet og ballonudvidelse og sa videre.
Men det er jo selvfolgelig... der... Man kan jo reagere pé forskellige mader, nir man sa
far pulsen op og virkelig giver den gas. Og der er det rart, at man forste gang, eller de

forste gange er pa hospitalet, indtil man ligesom kan sige ’nej men det kan han godt tale’.
(Transskriberet optagelse, Sygeplejerskesamtale m. Dennis)

Som det bliver sagt ”er der jo nogle...”, og de “kender ikke helt status”, selvom Dennis
er undersogt og behandlet. Der er tvivl om, hvordan han kan risikere at reagere, nar han
far pulsen op, og der er en usikkerhed i forhold til ”hvad han kan tale”. Mens patienterne
pa nogle tidspunkter prasenteres for utrygheden ved traning, som et psykologisk pro-
blem, som skal overvindes gennem et oget kendskab til krop, synes interaktionerne 1 de
det ovenstiende at signalere en reel og mere akut risiko, som synes at relevantgoere utryg-

hed.

Netop vurderingen af (akut) risiko synes at vare en opgave behaftet med usikkerhed.
Som tidligere nzvnt er symptomgenkendelse et emne, der gir igen 1 indsatsens individu-
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elle samtaler, som skal lzere patienter at skelne mellem kropslige fornemmelser med hen-
blik pé at vurdere og genkende, om der er tale om et nyt hjerteanfald. Men hjertesymp-
tomer kan vere forskelligartede og er til tider blot en subtil oplevelse af ubehag i krop-
pen”, og en forkert vurdering af de kropslige fornemmelser kan selvsagt have alvorlige
konsekvenser:

Leegen viser en illustration af, hvordan areforkalkning ser ud. De symptomer man oplever,
nar det sker kan vare brystsmerter, dndened, uregelmassig hjerterytme. Nogle oplever
bare ubehag i kroppen. Han forklarer, hvad stabil angina pectoris er: Nar det kun er ved
anstrengelse, at hjertet ikke fir ilt nok, men det ellers fungerer normalt. Han fortaller,
hvordan man udvikler en blodprop. Der kan sidde kalk i blodiren, som er inde i vaeggen.
Hyvis der kommer en rift, kommer der kolesterol og immunceller ud i dren, og si har man
en blodprop. Der kan danne sig en sarskorpe, sa blod-flowet bliver lukket af. Sa fir hjertet
ikke nok ilt, og der sker skade. Hjertet kommer under belastning, og det er dét, de kan se
i blodpreverne. Det er det, de kalder en lille blodprop. Der siger man som regel, at de skal
laves inden for 48 timer. [...] Det andet scenarie er, nar kranspulsdrerne er lukket helt af.
Det giver voldsomme symptomer. Der skal der reageres hurtigt, og de plejer at sige "Time
is muscle’. (Feltnoter, Undervisning v. lege m. Ejner)

Som nzvnt kan hjertesymptomer, fx forpustelse, hjertebanken eller svimmelhed, have
samme kropslige udtryk som symptomer pa angst, darlig kondi, bivirkninger fra medicin,
hvilket rejser sporgsmalet om, hvorvidt det grundleggende er muligt for patienterne at
udlede arsagerne til symptomer, nar det kropslige udtryk er det samme. Pa sin vis synes
patienterne at blive stillet en umulig opgave, nar de skal lzere at vurdere symptomer. Vur-
deringen virker kompleks og dilemmafyldt ogsd for de sundhedsprofessionelle:

Han [lege] siger, at det tit er et dilemma. Det med hvordan folk selv marker, at de har

det, og hvad tallene siger. Det er svart at afgore, hvad man skal gere. Han fortaller om

en patient, som virkede ok og sagde, at han havde det fint. Han havde bare henkastet sagt,

at han fik ondt i brystet efter cykeltesten, hvilket gjorde, at han blev indlagt for en sikker-

heds skyld. Og s viste det sig, at han faktisk havde en blodprop. Andre gange klager de

meget, uden at der er noget galt. "Det er svart at vide”. (Feltnoter Pilotprojekt, Samtale
med lege)

Det ovenstdende udtrykker en immanent usikkerhed i opgaven med at vurdere, om der
reelt er noget galt, som samtidig ogsd indeholder en problematik omkring, hvad der skal
Iyttes til - patienten eller ”tallene”? Subjektiv kropslig viden eller objektiv’” biomedicinsk
viden? I begge legens narrativer om patienter, synes patienterne at fremstd som upalide-
lige kilder 1 vurderingen: En siger, der ikke er noget galt, hvilket viser sig at vaere forkert,
andre siger, at der er noget galt, selvom det ikke er tilfzldet. Det bliver siledes paradok-
salt, at patienter pd den ene side opfordres til at lere deres krop at kende igen med henblik
pé at vurdere, om der er tale om hjertesymptomer eller ¢j, men samtidig betragtes pati-
enternes vurdering og den kropslige viden som upilidelig.

I denne del af analysen har jeg peget pd modsatrettede narrativer og paradokser i indsat-
sen. I indsatsen tilskyndes patienter bade til at fastholde identiteten som kronisk syg og
til ikke at lade sig “kronificere” og vende tilbage til livet, som det var for. Her har jeg
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fremheavet, at det at vende tilbage til livet drejer sig om bestemte handlinger, som ikke
intervenerer med compliance med livsstilsanbefalingerne. Hjertepatienter skal siledes i
nogle henseende opfatte sig som kronisk syge, men ikke i andre. Et andet paradoks i
indsatsen er, at indsatsen pd en side har til formadl at nedbringe angst, men at angst sam-
tidig synes at blive forstiet som en positiv motivationsforsterker og et tegn pa at patien-
ten tager hjertesygdommen alvorligt. Her har jeg peget p4, at der synes at vaere et rollekrav
om en tilpas grad af angst, nok til at forstarke motivation, og at sygdom tages alvorligt,
men ikke sd meget, at det forhindrer efterlevelsen af anbefalinger. Til sidst hat jeg peget
pa en immanent usikkerhed i forhold til hjertesygdom og risikoen for en ny blodprop,
som synes at vare et vilkdr, som sundhedsprofessionelle og patienter deler. Her er det
tvetydigt sporgsmil, hvornédr og hvorvidt patienters symptomer blot er udtryk for angst,
eller om der er en reel risiko. Hverken kropslig viden eller objektive undersogelser synes
at kunne tilvejebringe sikre svar. Samtidig opfordres hjertepatienter til at leere deres krop
at kende, med henblik pa at vurdere symptomer.

Afsluttende kommentar

I dette analysekapitel har jeg fremsat rehabiliteringsindsatsen som en sekundarsocialise-
ringsproces rettet mod at transformerer patienten ved at tilfore viden. Analysen har vist,
at det er et gennemgdende @rinde i indsatsen at opdyrke og understotte compliance-rettet
adferd, og at dette involverer et arbejde rettet mod patientens “’ydre” handlinger og re-
gulering af livsstilsrelateret adfeerd, sivel som ”indre” indstillinger, tanker, vilje og folel-
ser. Gennem indsatsen indfores patienter i tekstuelt baseret sundhedsfaglig viden, som
béide er forklarende og handlingsanvisende. Her kan indsatsen siges fortrinsvist at vare
rettet mod, at patienter skal tilegne sig de sundhedsfaglige og biomedicinske forstielser
af hjertesygdom. Patienten skal forstd kroppen og de processer, som er involveret i ud-
vikling og forebyggelse af hjertesygdom. Indsatsen indeholder en antagelse om, at pati-
enten som har forstiet de sundhedsfaglige forklaringer og anbefalinger, vil handle 1 over-
ensstemmelse og efterleve de hjertevenlige anbefalinger. Analysen har samtidig vist, at
indsatsen ikke alene er rettet mod patientens forstielse og implementering af de sund-
hedsfaglige anbefalinger i hverdagen. I indsatsen indferes patienten ligeledes 1 hjertesyg-
dommens legitime og illegitime folelser, og der arbejdes med patientens indstilling. Dette
drejer sig om at forholde sig aktivt og bevidst, og om at patienter ikke skal skubbe syg-
dommen vzk, eller anlegge en tilgang, hvor de ”ikke vil vare syge”. Ydetligere forvandles
efterlevelsen af anbefalinger til et moralsk sporgsmal om at tage sygdom alvotligt og tage
ansvar for eget liv. Genudvikling af hjertesygdom synes 1 denne forstielse at athange af
patientens valg og vilje.
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Gennem analysen har jeg fremhzvet narrativen om progressiv udvikling, som et plot, der
gennemstrommer indsatsens aktiviteter, og som flere af indsatsens generaliserede narra-
tiver formes efter. Her skal patienten gennemgi en udvikling, som bade vedrorer fysiske
og psykiske aspekter. Patienten skal udvikle sig fra uvidende, angst og med en problema-
tisk livsstil, til en vidende legekspert, som gennem indsatsen overvinder angst, kommer
1 form, motiveres, bliver i stand til at varetage ansvar for sygdom, og kommer over pa
den anden side af broen med en udvidet bevidsthed og fornemmelse af, hvad der virkelig
er vigtigt i livet. Jeg har fremhavet dette plot som en stark eller foretrukken narrativ i
indsatsen, som har betydning for de sundhedsprofessionelles fortolkninger af patienten,
og som indskrenker rummet for udfoldelsen af fortellinger om mindre progressive ud-
viklinger og udeblivende lykkelige slutninger.

Gennem analysen har jeg papeget de krav, som rehabiliteringsindsatsens forstielser og
forestillinger om patienten og patientforlebet stiller til hjertepatienter. Her er bla. tale
om, at patienten skal forstd og handle i overensstemmelse med det sundhedsfaglige per-
spektiv, og med indferelsen i, hvordan sundhedsfaglig viden kan omszttes i hverdagen,
stilles krav til patienten om en omfattende og kontinuerlig opmarksomhed og tanke pa
sygdom, som skal installeres i hverdagens micro-handlinger. Her synes det et vaesentligt
arinde 1 indsatsen, at patienter opretholder en forstdelse af sig selv som kronisk syge.

I forhold til folelsesmessige og vaerdimassige rollekrav har jeg peget pd, hvordan hjerte-
sygdom i indsatsens forstdelse er noget, der kalder pa stzerke folelser. Narrativer om chok
og angst er centrale. Patienter, der ikke anvender disse narrativer som tolkningsressour-
cer, risikerer at blive fortolket, som patienter, der ikke tager hjertesygdommen alvorligt
nok, og siledes ikke er motiverede for at foretage livsstilsendringer. For meget angst er
imidlertid ogsa forhindrende for patientens opgave med at varetage den hjertevenlige
livsstil, og angsten skal overvindes ved at lere kroppen at kende pd ny med hjzlp fra
indsatsens sundhedsprofessionelle. Det kan saledes ses som et krav om en harfin balance,
hjertepatienten skal holde i forhold til spergsmalet om angst.

Til sidst i analysen har jeg fremhavet, hvordan rehabiliteringens meningsunivers ogsa
skaber paradokser og modsatrettede fortzllinger. Dette drejer sig om modsatning mel-
lem at skulle vende tilbage til livet, som det var for, men samtidig opretholde identiteten
som kronisk syg og et omfattende fokus pd sygdom i hverdagens micro-handlinger. Her
skal patienten vende tilbage til den almindelige hverdag, men kun pd mader, som ikke
forstyrrer den compliance-rettede adferd. Her er det en pointe, at hjertesygdom som
kronisk sygdom ikke er ensbetydende med en fritagelse fra forpligtelser, som i den tradi-
tionelle parsonske sygerolle. Den kroniske livsstilsbetingede sygdom synes snarere at til-
foje yderligere forpligtelser. Herudover har analysen peget pa paradokset i indsatsen for-
mdl: pa den ene side at nedbringe angst (angst som risikofaktor og forhindring for vare-
tagelse af den hjertevenlige livsstil), og pd den anden sige ambitionen om at f4 patienten
til at udvise compliance (angst som motivationsforsterker og tegn pd at sygdom tages
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alvorligt), som skaber et ambivalent krav til hjertepatienter om en tilpas grad af angst. Til
sidst har jeg fremhavet et centralt paradoks mellem usikkerhed og tryghed, som relaterer
sig til akut sdvel som langsigtet risiko en ny blodprop. Vurderingen af denne risiko synes
at veere en dans pa is for bade patienter og sundhedsprofessionelle, hvor hverken patien-
ters subjektive kropslige viden eller objektive malinger og undersogelser kan stille med
sikre svar. Her sattes patienter péd sin vis en umulig opgave med at lere deres krop at
kende og vurdere symptomer, som muligvis er og muligvis ikke er, forarsaget af hjerte-
sygdom, og patienterne synes at blive overrakt et ansvar ikke bare for livsstilen, men ogsa
for at vurdere, om der er tale om et nyt hjerteanfald eller ¢j, dvs. for en slags uformel
diagnosticering.

Pointerne som jeg har lagt frem med analysen af rehabiliteringsindsatsen, har resonans
med flere af de studier, som jeg har praesenteret i athandlingens kapitel 2. Her har analy-
sen relation til en vasentlig diskussion af, hvad forestillinger og fortolkning af patienten
betyder for patientens inddragelse eller indflydelse i eget forlob og for patientperspekti-
vers vilkdr i sundhedsvasnet. Vi sa hos Holen (2011), at patientinddragelse var direkte
linket til synet pd patienten. Normen om selvstendighed blev i Holens analyser ensbety-
dende med, at patienter skal gore noget selv og tage ansvar for at blive raske, samt de-
monstrere den rette vilje, hvilket grundleggende har resonans med overstiende analyse
pé trods af forskelle i kontekster. Holen (2011) peger p4, at hvis patienter ikke lykkes med
at demonstrere selvsteendighed, bliver de positioneret som nogle, man taler til og fortal-
ler, hvad de skal gore, frem for nogle, man taler med og lytter til. Med nzrvarende analyse
kan det tilfojes, at i konteksten af hjerterchabilitering synes positioneringen af- eller
grundsynet pa patienten som uvidende at skabe en lignende situation, som samtidig synes
at vaere en helt grundleggende pramis i indsatsen. M.a.o. synes det grundleggende syn
pé patienten ikke at interpellere en patient med en stemme, som er vard at lytte til. En
lignende pointe kan findes hos Schnor (2012), som peger p4, at idéen om ligevardighed
1 dialogen mellem patient og sundhedsprofessionel er mere retorik end realitet, idet ”spa-
rekassetilgangen” i sig selv bygger pa en ulige relation, hvor de mere vidende skanker
viden som gave til de uvidende (Schnor, 2012). Pi linje med dette peger Dybbroe og
Kamp (2021) p4, hvordan sundhedsprofessionelle indtager en padagogisk opdragende
rolle for at understotte brugeres inddragelse, men at der samtidig ikke er tale om en egent-
lig demokratisering, som bevager sig henimod en mere ligevardig dialog.

Schnor (2012) konkluderer 1 sin afhandling pd baggrund af undersogelsen af patienters
oplevelse af samtalerne med sundhedsprofessionelle, at patienters hverdagsviden og de
sundhedsprofessionelles faglige viden ikke nar at krydse hinanden i dialogen, og at dette
er problematisk i forhold til patienters handtering af sygdom i hverdagen. Med indblikket
1 rehabiliteringsindsatsens konkrete aktiviteter og interaktioner peger nerverende analyse
p4 en beslegtet pointe, nemlig at indsatsen har et dominerende fokus p4 at tilfere patien-
ten viden, og at det saledes ikke er en indsats, som grundleggende henvender sig til den
enkelte patient med interesse for subjektive fortolkninger af sygdom eller perspektiver pa
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de problemer, som indtredelsen af sygdom involverer. Snarere synes der i indsatsen at
vare en indlejret optagethed af at formidle viden til hjertepatienter, om hvordan de hatr
det, hvad deres problemer er, og hvad de skal gore.

At patienters subjektive perspektiver og viden har svare kir, er en pointe nervarende
analyse har tilfelles med andre studier. Hansen (2021), Thuesen (2013) og Ringers (2013)
undersogelser praesenterer lignende pointer. Her er det interessant, at Ringers fund fra en
psykiatrisk kontekst synes tet beslegtede med nogle af pointerne i ovenstiende analyse.
Her teenker jeg sarligt pa Ringers pointe om de psykiatriske patienters forpligtelse til syg-
domsindsigt, og at de forst betragtes som kompetente, nir de demonstrerer villighed til
at acceptere og aktivt tillegger sig de sundhedsprofessionelle forstdelser (Ringer, 2013).
Ligeledes pointerne om at sygdom bliver noget, som de psykiatriske patienter skal aner-
kende for at fd det bedre, og at have sygdomsindsigt indebzrer villighed fra patientens
side til at arbejde med sine problemer og gennemga en individualiseret selvudviklings-
proces (Ringer, 2013). Her er sdledes tale om, at patienten skal ”mime” de sundhedspro-
fessionelle forstaelser for at blive hort. I konteksten af hjerterehabilitering kan bestrabel-
serne pé at indfere hjertepatienterne i viden pa sin vis ses som en bestrabelse pé at forme
patienters perspektiver — her er det vasentligt at fremhave, at dette arbejde ikke kun
rettes mod hjertepatienternes kognitive forstaelse og ydre handlinger, men at der ogsa
arbejdes med regulering af patienternes indstilling, vaerdier, tanker og folelser. De sterke
normative eller moralske undertoner, omkring hvordan hjertepatienter bor handtere syg-
dom, ma samtidig ses som problematiske, idet de risikerer at forhindre, at de sundheds-
professionelle overhovedet far adgang til patientens subjektive perspektiver pd sygdom,
og de problemer, hjertesygdom introducerer i patienters liv og hverdag. Her synes der
sdledes ogsa at vere risiko for, at de normative forstaelser i indsatsen egentlig reducerer
muligheden for at understotte patienten.
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Kapitel 10: Et patientforlob

I dette analysekapitel folger jeg en enkelt deltager, Bent, gennem hans rehabiliteringsfor-
lob. Analysen giver et detaljeret indblik i et enkelt patientforlob, med det zrinde at tilve-
jebringe dybere nuanceringer og eksemplarisk viden om medet mellem patient og indsats,
og om hvordan subjektive og institutionelle forstdelser former meningsskabelsesproces-
ser omkring hjertesygdom.

Analysen er struktureret efter forlobets kronologi, som opretholdes gennem hele kapitlet.
Det empiriske materiale bestar af interviewmateriale, feltnoter fra observationer, trans-
skriberede optagelser fra moderne pa sygehuset, og noter fra forskellige mere uformelle
samtaler med Bent undervejs i forlobet. Der er saledes tale om et relativt omfattende
materiale, som jeg for overskuelighedens skyld, har visualiseret med en pil over forlobs-
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Inspirationen til den forlobskronologiske analyse kommer dels fra multi-sitet etnografi
ogidéen om "tracking” (Marcus, 1995), hvor fx personer, temaer eller ting folges gennem
forskellige sites. Det, jeg “folger” i analysen, er Bents emergente problematikker (Jarvi-
nen, 2004) eller ”optagetheder” gennem forlobet, som streekker sig over en periode pa
knap et ar. Analysestrategien henter saledes ogsa inspiration fra den narrative teoriramme.
De emergente problemer, jeg folger, er valgt ud for deres kontinuerlighed som tematikker
gennem hele forlobet.

Gennem analysen retter jeg fokus mod udviklinger og skift i Bents perspektiver, dvs. hans
optagetheder/problemer, samt hans mader at forsta, fortelle og forholde sig til disse.

% Jeg har deltaget i treening pd hjertehold med Bent 3 gange og herudover fulgt med ham til alle
aktiviteter i rehabiliteringsfotlobet, med undtagelse af 2 patientundervisningssessioner, genind-
leggelsen, og patientundervisningssessionen i fysioterapien.
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Dette analyseres frem i rammen af narrativ teori, dvs. jeg seger at fa greb om Bents per-
spektiver gennem et fokus pd narrativer i det empiriske materiale. Det er samtidig ikke
en analyse af hans perspektiver pd hvad som helst — det er meningsskabelsesprocesser i
forhold til hjertesygdommen, som udger det samlende fokus i analysen. I rammen af
social sygdomsteori (Gannik, 2005) er jeg sxtligt optaget af, hvordan Bent forstir og
fortolker hjertesygdom og sygdomsudtryk pd forskellige tidspunkter i forlebet. Menings-
skabelse (med sygdom) er samtidig, jf. athandlingens socialkonstruktivistiske afszt, ikke
noget, der opstar som et individuelt foretagende, eller som skabes af et isoleret subjekt,
og jeg saxtter siledes ogsa fokus pa, hvordan rehabiliteringsindsatsen som narrativ kon-
tekst eller omgivelse (Gubrium & Holstein, 2009; Mattingly, 1998) virker ind i Bents spe-
cifikke forlob. Jeg peger i analysen pd, hvordan generaliserede narrativer dels artikuleres
af Bent selv, men ogsd er med til at forme de sundhedsprofessionelles fortolkninger af
Bent, hans problemer og ”hvad der bor gores” (Mattingly, 1998). Analysen viser, hvordan
indsatsens generaliserede narrativer indgir som tolkningsressourcer (Gubrium & Hol-
stein, 2009), der er med til at skabe nogle swrlige (institutionelle) retninger i Bents forlob.

Herudover sxttes lobende fokus pa, hvordan viden indgar i meningsskabelsesprocesser
gennem forlobet, og hvordan forskellige vidensformer (biomedicinsk, kropslig og erfa-
ringsmaessig viden) fir betydning béde i fortolkningen af sygdom, men ogsa for de nar-
rativer, der etableres om- og af Bent.

Inden rehabiliteringsforlobet

I sygdomsportrattet i athandlingens kapitel 7, har jeg prasenteret Bent og hans fortalling
om hjerteanfaldet, og peget pa, hvordan Bents fortzlling er komponeret som en natrativ
om at blive reddet, hvor han selv fremstir selv som afmzagtig, mens det er Anne, ambu-
lancefolkene og til sidst legen, der redder ham fra deden.

Den videre analyse af Bents forleb begynder med analysen af perioden efter hans udskri-
velse fra sygehuset, men inden opstarten af rehabiliteringsforlobet.

Hjemme igen:
jeg har jo kun at habe pa, at det bliver bedre og bedre
I interviewmaterialet fra mit forste mode med Bent identificerer jeg to forskellige begyn-
dende narrative retninger, som vedrorer den eksistentielle sygdomsopfattelse - dvs. ople-
velsen af at vere syg eller rask. P4 den ene side er Bent nemlig blevet prasenteret for
legeundersogelsernes biomedicinske viden, som synes at understrege hans raskhed:

alle mélinger de er perfekte, blodomlobet gir, hjertet gar, lukkerne er perfekte, ilttilforslen

til oh til blodet er perfekt og... altsa man kan ikke finde noget, som ikke er... som det
skal vaere faktisk, 1 forhold til min alder (N: Hm). Sa oh, jeg har jo kun at habe pa, at det
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er rigtigt, og jeg edder- og jeg ved det er rigtigt, men jeg har jo kun at habe p4, at det bliver
bedre og bedre, sidan, til det finder et leje igen, hvor jeg bliver... normal ikk (B. Int.1).

I kontrast til undersogelserne foler han sig dog “ikke helt pa toppen” (B. Int.1), og virker
usikker pd undersogelsernes resultater: han hiber, at det er rigtigt, hiber pa bedring, og
pa at han bliver ’normal igen’.

Netop diskrepansen mellem den biomedicinske viden om kroppen og samtidig oplevel-
sen af kropslige symptomer resulterer i en tvivl om, hvorvidt Bent er rask eller maske
stadig er syg, og netop denne eksistentielle tvivl identificerer jeg som det mest fremtrae-
dende emergente problem pa dette tidspunkt i Bents forlob. I det folgende vil jeg ga lidt
teettere pd, hvordan Bent i sin tale om kroppen udfolder to modsatrettede natrativer, hhv.
om en krop i bedring og en krop i forverring. Jeg setter samtidig fokus pd, hvordan Bent
foretager forskellige meningssammenkadninger i sin fortolkning af “kropslige tegn”, i
komponeringen af narrativer om hhv. bedring og forvarring, hvilket samtidig kan begti-
bes som udkast til — eller led i opbygningen af en personlig/funktionel sygdomsmodel.

Narrativ retning mod bedring

I forhold til narrativer om bedring fortaller Bent, at "hans krop er blevet anderledes” og
”modtager livet pa en anden made”, som samtidig (med hans egne ord) er sver for ham
at beskrive. Narrativen om bedring etableres gennem forskellige meningsmaessige sam-
menkadninger mellem kropslige erfaringer som tegn pa hhv. raskhed eller sygdom i en
sammenligning af tiden for og efter hjerteanfaldet — en af disse er koblingen mellem hans
sovnmenster og det raske hjerte:

for i tiden sov jeg urimeligt meget, synes jeg. Jeg kunne ikke forsta, hvorfor jeg faldt i sovn
hele tiden. Og nu falder jeg ikke i sovn. Nu har jeg ligesom om 3-4 timers sovn i dognet,
det er nok. (N: Ok) Og det er jo sidan set noget markelig noget med det... alligevel,
alligevel er det nok ikke si markeligt, for hvis blodet er begyndt at lobe, som det skal i
kroppen, jamen sa bliver det jo en helt anden tilstand, nar kroppen den oplever, i stedet
for en forstoppelse af- af visse ting ik... (temmer sig) og da jeg nu er faglert mand, si kan
jeg jo ligesom drage sammenligning med mange ting, oh i forhold til rer og forstoppelse
og kloaker og sd videre, koldt vand og varmt vand og oh forskellige materialer sat sammen,
sd man har nogle forskellige oh... oh galvaniske oh teringer og sidan noget, oh det er jo-
meget af det, det kan man godt bruge ohm til at fa en forstaelse af, hvordan jeg har det.
For mig selv 1 hvert fald... og jeg har jo talt med nogle leger (B. Int.1).

[Han fortzller om, hvordan han faldt i sovn foran fjernsynet og understreger, at det skete
pa trods af interessen for udsendelsen]. Det er jo merkeligt ikk (N: Hmm). Det er jo
maerkeligt sidan... sdad og det har jeg ikke kunne ss oh, jeg er ikke faldet i sovn... efter
operationen |[...] jeg sover kun 4 timer 5 timer om natten, [...] og sd kaa- det er jo det jeg
siger, der er sket noget nyt i kroppen (B. Int.1)

I begge uddrag kobles det ndrede sovnmenster til det *nye der er sket i kroppen’ efter
indgrebet, og ’blodet der er begyndt at lobe, som det skal’, og den ®ndrede sovn fir
herigennem betydning som et tegn pa bedring. Begge uddrag indeholder refleksioner over
symptomer/sygdomsudtryk, som fortelles frem som forskelle mellem tiden for og efter

198



hjerteanfaldet, og giver indblik i hans arbejde med at udvikle en personlig/funktionel
sygdomsmodel. Dette foregir vel at marke som en retrospektiv afsogning med udgangs-
punkt i Bents hverdagslige erfaringsviden. Forste uddrag tilbyder endvidere et interessant
indblik i, hvordan Bent omsatter legefaglige forklaringer omkring hjertets anatomi og
hjertesyedommen til sin egen arbejdsmassige biografi, hvor metaforen for hjertet/syg-
dommen bliver ror, forstoppelse, kloaker mm. Hans fagviden bliver saledes en aktiv kom-
ponent i hans méde at forsta, hvad der er sket inde i hans krop.

Jeg vil herudover fremhave disse fortzllinger som sygdomshandlinger, idet de er rettet
mod at forsta sygdommens udtryk og vasen (Gannik, 2005). De er aktive meningsska-
belsesprocesser og udtrykker et refleksivt arbejde, som Bent bruger tid pa:

Der er ingen forvarsel. Det er der ikke. Altsd hvis du begynder og tenke sidan, det har

jeg jo ogsd brugt tid p4, det at sidde og teenke pa, hvorfor faldt jeg i sovn?... pa den made

jeg faldt i sovn pd ikk (N: Hm). Hvorfor kunne jeg ikke sove en nat igennem, uden at jeg

skulle op og sidde? @Doh, hvorfor nar jeg s kom op at sidde, hvorfor kunne jeg sa falde i
sovn? (B. Int.1)

I et narrativt perspektiv kan fortellingerne om den tidligere trethed og sovn ligeledes
siges at skabe en meningsmessig kontinuitet fra det pludselige og akutte, som fortallin-
gen om selve hjerteanfaldet (i badet) var centreret omkring. De fortallinger fra fortiden
(om trathed og sovn), som valges ud, bliver relevante, idet de netop far hjertesygdom-
men til at fremstd mindre pludselig eller uventet. I stedet er det nu treetheden og den
méde hvorpé han "ufrivilligt” falder i sovn, som fremstir som unormal eller “meerkelig”.
Pi denne made kan det uventede eller akutte ved hjertesygdommen, det manglende for-
varsel, siges at give Bent anledning til at sege efter tegn pa sygdom retrospektivt.

Narrativ retning mod forverring

Ved siden af narrativen om bedring har Bent, som nzvnt, ogsd en modsat natrativ ret-
ning. Han fortealler, at han har svert ved at fa luft: ”bade under samtaler og under beva-
gelser og ohh ss, det minds- de mindste anstrengelser, sd kan jeg ikke fa luft nok, si, jeg
foler ikke jeg far luft...” (B. Int.1), ’der sker sddan, ligesom en form for, for kvalning”
(B. Int.1). Ligesom med fortxllingen om sevnmensteret sammenkades vejrtrakningsbe-
svaret med hjertesygdommen retrospektivt som et tegn pa sygdom, bl.a. fortzller Bent,
at han de seneste pat ar har oplevet vejrtraekningsbesvar, nir han 14 pa ryggen, fx nir han
har veret til undersogelser hos legen eller tandlegen, men ogsi om natten, hvor han
vigner og satter sig op og sover videre siddende. Han overvejer, om hans problemer
med at fa luft skyldes hjertet, men uden at vere sikker pa dette:

Men nu li jeg pa stue med, med mange af samme type af en eller anden slags, men samme
type, og de allesammen havde svart ved at fa luft (N: Okay). Sa jeg kunne forestille mig,
det er noget, der horer med, at pumpevarket det ikke pumper nok, si ilten kommer- og
blodet kommer ikke langt nok ud, sidan noget ikk (N: hm) (host), det kunne godt vare
sidan noget ikk... der aa... sd der er jo mange vener, vi har mange smd bitte bitte... ikk
(N: hm)... sa det er- det er jo ligesom en sytrad ikk, blodet skal jo ud til allesammen ikk...
og de er der hele vejen, og det er jeg jo ikke sikker pd, hvis ikke pumpen er steerk nok til
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at kunne trykke det igennem kroppen og tilbage igen... si er det maske sidan noget, der
forst skal... reetableres... det kunne jeg godt forestille mig, det er sidan noget... og det
ma vi hibe, jeg har ret i (Griner) (B. Int.1)

Igen giver dette et indtryk af Bents refleksive arbejde med forskellige udkast til en per-
sonlig/ funktionel sygdomsmodel, som i dette tilfxlde opstir pd baggrund af menings-
messige sammenkaedninger af bide hans kropslige oplevelse (af ikke at kunne fa luft),
hans erfaring fra indleeggelsen (iagttagelsen af andre hjertepatienter med lignende proble-
mer), og den biomedicinske viden (om hjertets funktion og anatomi). Samtidig er tvivlen
ogsi fremtraedende: vejrtrekningsproblemerne ses som noget, der muligvis er en almin-
delig oplevelse efter hjertesygdom, ‘noget der horer med’, pumpeevnen er noget der ‘mé-
ske forst skal reetableres’, og han hdber, at han har ret. Hans refleksioner omkring, at
hjertet er for svagt til at pumpe blodet rundt i kroppen, stir i kontrast til hans tidligere
udsagn om blodet, der igen er begyndt at lebe, som det skal. Den viden, Bent har tilegnet
sig omkring hjertet, synes saledes ikke at tilvejebringe nogen afklaring i forhold til den
eksistentielle tvivl omkring hans raskhed/sygdom.

Usikker viden: si kan du ikke styre ting

Jeg har 1 det ovenstdende peget pd, hvordan Bents fortzllinger udtrykker et refleksivt
arbejde i relation til udviklingen af den funktionelle sygdomsmodel, hvor Bent menings-
sammenkader og anvender bade kropslig, erfaringsbaseret og abstrakt viden. Samtidig
fremstar begge typer viden som usikre. Angiende den kropsligt/etfaringsbaserede viden
har han oplevet at hjertesygdommen kom uden forvarsel, og leder retrospektivt efter
tegnene pa sygdom, hvilket kan ses i sammenhzng med hjertesygdommens manglende
udtryk:

det er jo det sjove ved hjertet, du er jo ikke syg i den forstand, som hvis du blev opereret

for en blindtarm (N: Hmm) eller et underliv, eller ah- du fejler egentlig ikke noget, du har

ikke smerter nogen steder. Sa det er ikke sadan, som hvis du havde haft en blodprop i

lungen eller i hjernen, eller i ojnene eller sidan noget, det- der kan man ikke se lige plud-

selig, og sd kan man ikke- sa kan du ikke styre ting, du eh, fordi der se- sidder i hjertet eller

i kranspulsaren, sa ligesom du bare tager proppen ud, si lober det igen, sd ooh, pi den
mide er du jo ikke rigtig syg (N: Hmm)... men det er livsensfarligt jo! (Griner). (B. Int.1)

Dette udtrykker et interessant aspekt i forhold til hjertesygdom som erfaring, idet det
netop er det manglende sygdomsudtryk, der danner baggrund for hans udsagn om, at
han ikke er ’rigtig syg’, pd trods af at det er 'livsensfatligt’. I det ligger en vasentlig pointe
om, at han ikke kan marke, om hjertet er raskt eller sygt, og kroppen udgor siledes ikke
en palidelig kilde til viden for ham i forhold til at vurdere hjertesygdommen. Han er i
tvivl om, hvorvidt han egentlig bare er “nerves” (B.Int.1). P4 den baggrund virker tilliden
til de forskellige mélinger fra sygehuset afgorende, men heller ikke denne viden forekom-
mer sikker - som navnt haber han, at malingerne er rigtige.
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Usikkerheden i forhold til, om han kan have tillid til den biomedicinske viden, kan end-
videre forstds pa baggrund af en erfaring fra en anden hjerteundersogelse, han har faet
foretaget et halvt ar tilbage i tid, hvor han melder sig frivilligt til undersogelsen Hjerte-
flimmer, netop fordi der ikke er noget galt med hans hjerte’ ”Sa oh, der har jeg sa varet
til stor hjerteundersogelse pa [sygehuset] 1 halvanden time, hvor han scannede hjertet, og
ikke fandt der var noget... ” (B. Int.1). Bents erfaringer indeholder saledes iagttagelser
af, at de sundhedsprofessionelles viden kan vare forkert, ligesom han heller ikke har op-
levet de symptomer, som de sundhedsprofessionelle sporger ind til i forbindelse med
hjerteanfaldet:

de sporger mig, "Hvor det gor ondt i brystet?’, s siger jeg * Ja men, mit bryst, det et jo

bare dét her ikk (N: Hm m). Men oh *Hvordan er det i brystet?’ Og si, det kan jo vare

midt p4, det kan vare- rulle over, det kan ogsa komme som kramper osv. Jeg har ikke haft
de der smerter i brystet... som de siger, man far (B. Int.1)

Nir de vidensformer, der danner baggrund for Bents vurdering af hjertesygdommen og
dens udtryk, forekommer usikre, fir det betydning for den eksistentielle sygdomsopfat-
telse: han fir, som navnt, svert ved at vurdere, om han er syg eller rask. Det far samtidig
ogsa konsekvenser for den personlige/funktionelle syedomsmodel: For pa trods af Bents
mange refleksioner og ”udkast” til en funktionel sygdomsmodel, opnar han hverken kon-
trol med sygdomsudtrykket eller nogen fornemmelse af forudsigelighed, m.a.o. resulterer
bestrabelserne ikke 1 en funktionel sygdomsmodel, som reelt er funktioneli den forstand,
at den kan vejledende i forhold til at takle sygdom og livssituation (Gannik, 2005). I stedet
resulterer det i et kontroltab — han kan ikke styre ting — hvor han overlades til hibet.

Forholdet med den usikre viden og eksistentielle tvivl ser jeg samtidig som betydnings-
fuldt i relation til de narrative retninger, Bent udfolder pa dette tidlige tidspunkt i forlebet.
Nir nuet henter sin mening som en del af den historie, vi er pa vej i retning af — som
noget, der formes af fremtidens hib og frygt (Mattingly, 1998), kan Bents ”nu” siges at
hente sin mening fra to modsatrettede og konkurrerende fortallinger: en hvor han er pd
vej i retning af raskhed/helbredelse, og en hvor han er pa vej mod et nyt (med hans eget
ord) ’kollaps’. Nar to sa kontradiktoriske narrativer foldes ud sidelobende, forstir jeg det
som en konsekvens af, at materialet til disse fortallinger hentes fra forskellige vidensfor-
mer, som bade siger noget forskelligt om hans fysiske tilstand, og samtidig begge virker
usikre og upalidelige. Med Mattinglys (1998) terminologi er Bents situation pd denne
made staerkt market af suspense— det mangler endnu at vise sig, hvilken af de to fortallinger,
der vil realisere sig, dvs. hvilken slutning han er pé vej i retning af. Samtidig er det ikke et
hvilket som helst suspense, eller en hvilken som helst usikker slutning, da det netop po-
tentielt er et sporgsmal om slutninger — der kan siledes tales om det eksistentielle, ikke
kun som et sporgsmal om at vare syg/rask, men ogsa i forhold til et sporgsmal om

liv/ded.

201



Relevante fortider: det starter allerede i tyvedrsalderen...

Som fremstillet i athandlingens teoriafsnit begribes fortiden som noget, der rekonstrueres
og udvzlges pa baggrund af, hvad der er relevant i relation til emergente problematikker
i subjektets nutid, og denne rekonstruktion af fortiden virker bade beskrivende og for-
klarende 1 forhold til det emergente (Jarvinen, 2004). I det folgende afsnit fokuserer jeg
p4, hvad det er for fortider, Bent udvalger og rekonstruerer i relation til hjertesygdom-
men.

Bents biografiske fortzllinger udfoldes forst og fremmest, nér talen falder pa livsstilsen-
dringer, som han har brugt tid pa at lese om 1 informationsmateriale fra sygehuset, hvor
han bl.a. finder informationer om udviklingen af hjertesygdom, risikofaktorer og anbefa-
linger til livsstilseendringer. Han taler om, at ’hans livsstil ma laves om’, og det er iser 1
relation til dette tema, at den relevante fortid valges ud. Han taler bide om @ndringer af
kost og motionsvaner, hvilket forholdes til, hvordan han har levet pa andre tidspunkter i
sit liv bade i en nermere og fjernere fortid. En af disse fortllinger handler om fysisk
aktivitet og forklarer, hvorfor Bent ikke har dyrket motion i en drrakke. I det folgende
uddrag er han i gang med at fortzlle om, at han nogle maneder inden hjerteanfaldet star-
tede 1 et fitnesscenter sammen med Anne. Det blev dog kun til et par gange, for han
stoppede igen, pga. problemer med benene, og fordi han ikke kunne f luft:

N: Sd det var det, der gjorde det svaert at komme ned og trene

B: Det er nok det ja, det er sidan nogle ting, der gor det svaert og sd. Alts ting kan blive
sd svare, sd man ikke gider og... fordi man ved egentlig godt inderst inde, at det her det
er sgu ikke rigtigt vel, og det er jo fordi, jeg har jo igennem tiderne provet at vare i god
form og... (N: hmm) og varet rigtig aktiv og sidan noget ikk. I mine unge dage var jeg
meget aktiv sa oh

N: Med hvad?

B: Jamen jeg har dyrket sport pa forskellige planer... [han nevner mange forskellige typer
sport, han har dyrket] sé jee. Jo jeg har provet at vere i god form... men oh, sd jeg synes
godt, at jeg ved, hvad jeg snakker om (N: hmm), nar vi taler om den slags ikk. Jeg ved
godt, at der er mange kloge nu, som oh men oh.. og jeg synes bare, at jeg ved nok selv...
(Anne klukker) og nu gledede jeg mig jo til, da jeg kom pa pension, jeg gik pa pension, da
jeg var... 67 dr (remmer sig) og oh... der gledede jeg mig jo til at komme ud at gi. Langs
med stranden og skovene og sidan noget, som jeg elsker, men oh, det kunne jeg ikke, sa
gik vi stavgang i stedet for, hvor... det holdt vi til i ti 4r... men det blev varre og varre,
og jeg kunne ikke oh, jeg kunne ikke folge med, og jeg kunne ikke bevage benene til sidst
og de sidste par kilometer, der matte jeg slebe mig op til bilen, s4, det holdt jeg si ogsd op
med

N: Sa var det pa grund af benene eller var det pa grund af forpustelse eller?

B: Ja det var pd grund af benene (A: Ja / N: Okay) Eller ballerne vil jeg nermest sige.
[Forklarer videre, hvor han har smerter] og jeg har giet til undersogelser siden forst i
90’erne, til reumatolog og til (laver lyd og gestikulerer en reckkefolge), nile og massage og
fysioterapeuter og varme- og kuldebehandlinger. Det hjalp ikke en skid noget af det (N:
Hm). Sa «h... det er ikke fordi jeg ikke har gjort noget (hoster) eller provet noget (virker
rort omkring det, da han fortaller her)

N: Og det var for at komme til at motionere igen

202



B: Ja det var for- Jamen der er jo ikke noget, der er varre, end hvis det tager friheden fra
en (N: Hmm). Og bevaegelsesfriheden det er den varste (N: hmm). Og det er den, vi er
mest glad for ikk oh, nar forst man tager den fra en, sa er der sidan set kun det vi foretager
os nu tilbage (N: hmm). Og det er for kedeligt (N: Hmm) Sidan... sa oh... jeg ooh, jeg
har sadan set haft et langt og et sjovt og interessant liv, med at vare i forskellige faser, en
cirka 10 ar i hver fase, hvor jeg startede som automekaniker som- oh og var i lere som
automekaniker og sd arbejdede jeg, s blev jeg soldat og befalingsmand, og sd kom jeg ud
og si arbejdede jeg igen nogle ir som oh mekaniker, [forteller videre om sit arbejdsliv,
hvor han efterfolgende bliver skibsbygger, bygningshandvarker, s tillidsmand, faellestil-
lidsmand, fagforeningsformand og til sidst afslutter karrieren som underviser og instruk-
tor i arbejdsmarkedsforhold] Sd ehm... Jeg har jo aldrig siddet stille, altsd det er jo ikke
fordi jeg- ooh tyk har jeg forst varet, efter jeg er holdt op med at ryge (griner), sa gik det
stille og roligt og sa... kom jeg ind pd nogle institutioner, hvor der var god mad, si hjalp
det jo ogsa lidt pa det, ellers s har jeg jo varet... det man kalder en normal tynd mand...
s ooh, men det (hakker i det) det jeg har lest mig frem til, det er det her, det starter
allerede i tyvedrsalderen... med at forkalke og (N: hmm) sztte sig i drerne allerede der,
stille og roligt bygger det sig op ikk (B. Int.1)

Uddraget indeholder forskellige del-narrativer, der pa flydende vis tager afszt i hinanden:
med den forste narrativ (fortellingen om Bents problemer i motionscenteret) et pointen,
at treeningen bliver s fysisk sver og foles forkert i en sidan grad, at han fravelger den.
Med den anden narrativ (fortellingen om hvor aktiv han var som ung) troverdiggores
denne folelse af ’treningen der foles forkert’. Han har erfaring med- og kropslig viden
om, hvordan trening bor foles, og han etablerer pa denne made autoritet i forhold til sit
udsagn om, at han kan mearke, nar noget er forkert: ”jeg har provet at vere i god form. ..
jeg synes godt, at jeg ved, hvad jeg snakker om”.

Med den tredje narrativ (fortxllingen om da han gik pa pension og fik problemer med
benene) arbejder han videre pa beskrivelsen og forklaringen af, hvorfor han stoppede
med at dyrke motion, og det fortxlles frem som noget, der skete mod han vilje: Han
elsker gdturene, men kan ikke. I stedet gir de stavgang i 10 ar, men ogsa dette md han
efterhanden opgive, og selvom han er giet til undersogelser og behandlinger siden
90’erne, bliver det vaerre og veerre. Det er en narrativ om modgang og forverring pa trods
af Bents indsats for det modsatte, som afsluttes med pointen: ’Sa zh... det er ikke fordi
jeg ikke har gjort noget.” At han bliver berort af denne fortelling virker samtidig som en
understregning af, at denne tabte kamp har vis betydning for ham, hvilket ligeledes bliver
tydeligt 1 de vaerdimzssige udsagn, der aktiveres pa anledning af mit opfelgende sporgs-
mal om motion: Det handler netop ikke kun om motion for Bent, men om ’frihed’ og
‘bevagelsesfrihed’, om at det ikke er nok for ham kun at sidde og snakke, ’det er for
kedeligt’, og stir i kontrast til Bents fortid, som var ’sjov’ og ’interessant’, og hvor han
"aldrig har siddet stille’. Udover at de forskellige del-narrativer fungerer som forklaring
pd, hvorfor Bent har opgivet fysisk aktivitet, tegner der sig ogsa et billede af en mere
overordnet livsforlobsnarrativ om en ak#y fortid, sportsligt og arbejdsmassigt, og om
gradvis kropslig degenerering, der langsomt tager (bevagelses)friheden fra ham —han kan
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til sidst ikke bevaege benene mere og ma “slebe sig op til bilen’- og ultimativt kulminerer
1 hjertesygdommen, som han kobler pa til sidst 1 uddraget.

Fortzllingen kan ses som performativ, idet Bent i fortzllingen etablerer en narrativ iden-
titet som én, der er aktiv, og én, der 7. Han fremstir som viljesmaessigt sterk, han giver
ikke op let, men fortsztter selv nir det gar ned ad bakke (fortellingen om stavgang), og
gar til mange undersogelser og behandlinger, men ma alligevel til sidst opgive. Det er
samtidig ogsd en narrativ om behandlingsinstanser, der svigter, og som ikke hjalper ham
1 kampen for at bevare bevagelsesfriheden.

Det er ogsi vard at bemarke sammenfaldet mellem livsforlobsfortxllingen om gradvist
kropsligt forfald og en inkrementel sygdomsmodel, hvor areforkalkningen *starter 1 tyve-
arsalderen’ og ’stille og roligt bygger sig op’, hvilket han har lest sig til i informationsma-
terialet fra sygehuset. Bents sygdomsmodel synes saledes ikke kun at tage form gennem
refleksionen over sygdomsudtrykket, som vi sa for, men ogsd i et samspil mellem livsfor-
lobsfortxllingen og viden fra informationsmaterialet og de sundhedsprofessionelle, hvor
han forholder den generelle viden om sygdommens gradvise udvikling til sit eget livsfor-
lob.

Sammenfattende kan det fremhaeves, at fortallingerne om fortiden er rettet mod at forsta
hjertesygdommen pd den ene eller den anden mdde: enten som en retrospektiv sogen
efter tegn pa sygdom eller som forklaring af dens opstden.

Artikulation af generaliserede narrativer:
Det er den tryghed, jeg godt vil finde.

Som tidligere beskrevet (jf. athandlingens teorikapitel), tilvejebringer institutioner narra-
tive ressourcer og bestemte foretrukne mader at komponere fortxllinger (Gubrium &
Holstein, 2009), hvilket jeg har konceptualiseret som generaliserede fortallinger. Min in-
teresse for dette udspringer som nevnt af sporgsmalet om, hvordan patientperspektiver
formes gennem deltagelsen 1 rehabiliteringsforlobet, med et analytisk fokus pd hvordan
generaliserede fortallinger artikuleres i subjektive fortellinger.

Interview 1 ligger tidsmessigt for rehabiliteringsforlabet, men Bent har naturligvis haft
kontakten med de sundhedsprofessionelle under indleggelsen, og hans perspektiver og
narrativer skal derfor heller ikke pa tidspunktet for interview 1 betragtes som uathengige
af institutionelle narrativer. Flere af de narrativer, som foldes ud til interview 1, kan siges
at artikulere generaliserede fortallinger fra rehabiliteringsindsatsen. En af disse er en ge-
neraliseret fortzlling om, at mange hjertepatienter er utrygge og ikke tor trene alene.
Hjertepatienter skal lzere deres krop at kende igen, og hjxlpes 1 gang gennem traeningen
pé sygehuset, under opsyn og vejledning fra de sundhedsprofessionelle. I Bents subjek-
tive narrativ udfoldes denne fortalling, da han taler om sin snarlige opstart i rehabilite-
ringsforlebet:
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Med de personalegrupper der skal til og overvager om det, det oh, det kan lade sig gore.
Og det- her kommer min- min tryghed i forhold til min- min bange anelse, altsi min
nervesitet, men- altsd det er dér jeg egentlig bliver bange. Det er, nar jeg kommer til at
komme ud (hiver efter vejret for at vise sine anfald med vejrtrakningsproblemer) i de der
ekstreme for mig, i forhold til hvad jeg- man kan yde, sd kan jeg godt fole, at det er eks-
tremt, nar- og sd siger ’Glem det, bare kor videre’ ikk (N: Hmm). Altsé s4, ligesom om at
de tager ansvaret for at oh- fordi de ved at oh, det kan du godt tile (N: Hmm). Sa skal du
passe p4, at du ikke pakker dig selv for meget ind ikk [...]

N: 84 det er iser maske det der med at fa at vide, hvor meget duu... kan eller?

B: Det der med at kollapse. (N: Ja) Hvis jeg stir og gor gymnastik her, eller jeg gor det der
oppe [i centeret], at si er der kun en hjertestarter, der hanger henne pd vaeggen (N: Hmm)
men ikke andre. Altsa det (N: Hmm). Det er jeg ikke tryg nok ved (N: M m). Det er den
tryghed, jeg godt vil finde. @h sa jeg ved, hvad jeg tor... og hvad jeg kan ikk? (N: Ja). Og
sd, deet. [...]... og det er jo trods alt 16 gange si oh, men... jeg skulle jo kunne fi noget
ud af det ikk (N: Hmm). Det er i hvert fald at fa- fi si meget gang i kroppen, sa jeg ss skal
overtage det selv... og arbejde videre derfra ikk... (B. Int.1)

Bent taler bide om at have nogle professionelle i neerheden i tilfxlde af, at han kollapser
- hvilket har resonans med hans narrativ om forvarring - og om de sundhedsprofessio-
nelle som en slags ansvarlige autoriteter, der ved, hvad han kan tile, i tilfzelde af at der bare
er tale om ’nervositet’, eller at han ’pakker sig selv for meget ind’. Begge narrativer stir
som mulige fremtider - en slags “hvis’et”, der peger tilbage pd det uafklarede ”nu”. Det
er samtidig veerd at bemarke, at det er de sundhedsprofessionelle i fortellingen, der ka-
rakteriseres som de vidende — dem, der er i stand til at vurdere, om Bent blot er nerves,
og samtidig ogsd dem, der tildeles ansvaret, hvilket igen understreger Bents manglende
tiltro til sin krop og sin evne til at vurdere den.

Ydetligere er det interessant, at trygheden ved treningen fortalles frem som noget, han
skal finde gennem sin deltagelse i rehabiliteringsforlgbet, si han kan fa ”’sa meget gang 1
kroppen”, at han til sidst kan ”overtage det selv”. P4 denne made etableres en narrativ
retning for det forlob, Bent skal gennemga, som samtidig er pafaldende lig fortzllingen
om rehabiliteringsforlebet som bro, som stater med patienternes krise og behandling, og
fortsztter med idéen om rehabiliteringsindsatsen som en overgang, hvor deltagerne skal
leere at varetage deres sygdom, og afsluttes med at deltagerne til sidst selv overtager an-
svaret for forebyggelsen af hjertesygdommens genkomst.

Nir jeg peger pd, at Bent artikulerer forlobets generaliserede narrativer i sine subjektive
fortaellinger, er det ikke for at antyde, at hans fortalling skal forstds som ~uoprigtig”, eller
at hans utryghed ikke er reel, men tvartimod at de generaliserede fortzllinger er en del af
de ressourcer, som han bruger/trackker pa i meningsskabelsen omkring hjertesygdom-
men, omkring hvad der sker med ham, og hvad han er pd vej i retning af.
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Opsamling

Jeg har med analysen af interview 1 skitseret Bents stasted forinden rehabiliteringsforlo-
bet og peget pi et fremtredende emergent problem — nemlig den eksistentielle tvivl om-
kring hans sygdom eller raskhed. Her er den eksistentielle tvivl er ikke kun et sporgsmal
om sygdom og raskhed, men ogsa et spergsmail om liv og eventuel ded, som stiller Bent
et ontologisk usikkert sted. Herved er hans ’nu” sterk mearket af suspense — af usikker-
heden omkring hvad der kommer til at ske 1 fremtiden - hvilket synes at kalde pa et stort
meningsskabende arbejde, som foregir bade som en retrospektiv afsogning af drsager til
og tegn pa sygdom fra tiden for hjerteanfaldet, men ogsid som prospektive udkast til
fremtiden, hvor forskellige modsatrettede narrative retninger foldes ud.

Jeg har endvidere sat fokus pa, hvordan usikker viden spiller en betydningsfuld rolle for
Bents tvivl, bl.a. ved at hverken den biomedicinske viden eller den kropslige viden frem-
star som palidelig eller sikker viden for ham. Ved siden af det synes hhv. den biomedi-
cinske viden og Bents kropslige viden ogsi at sige noget forskelligt om hans tilstand, og
han stir siledes med en omfattende opgave i forhold til at skabe mening i- og sammen-
hang mellem sin oplevelse pa den ene side og informationerne fra de sundhedsprofessi-
onelle pa den anden. I bestrebelserne p4 at forstd hjertesygdommen og spergsmalet om
hans eventuelle sygdom eller raskhed, har jeg fremhzavet, hvordan Bent kombinerer for-
skellige former for viden — biomedicinske, kropslige og erfaringsmaessige vidensformer,
som anvendes og sammenszttes i en kompleks meningsskabelse omkring hjertesygdom-
men.

Endelig har jeg fremhavet, hvordan rehabiliteringsindsatsens generaliserede fortzllinger
allerede pa dette tidspunkt udger en del af de ressourcer, som Bent traekker pd i menings-
skabelsen omkring hjertesygdommen, og at dette skaber en swrlig narrativ retning i hans
forleb, som peger frem mod en slutning, hvor han overtager ansvaret fra de sundheds-
professionelle.

I rehabiliteringsforlebet

Analysen af Bents rehabiliteringsforlob trekker pa det empiriske materiale fra observati-
oner, som bestar dels af feltnoter og transskriberede optagelser af samtaler. Som navnt
opretholder jeg forlobskronologien i analysen, hvilket har fremstillingsmassige konse-
kvenser, idet materialet fra observationerne i rehabiliteringsforlobet ikke pa samme made
som et interviewmateriale lader sig ordne tematisk — temaerne i Bents forlob nzgter at
stille sig op pa en lige rackke, men dukker op som de vil i samtalernes og aktiviteternes
tidsmaessige kronologi. Nar jeg med opretholdelsen af forlobskronologien séiledes bibe-
holder lidt af empiriens uregerlighed, skyldes det, at jeg et optaget af, hvordan Bents
perspektiver udvikles og formes gennem forlobet. Jeg er optaget bade af sammenhange
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og skift, bide det kongruente og det inkongruente, i meningsskabelsens flydende proces
og skiftende sammenkadninger af meningsenheder. P4 denne made forstir jeg ogsa pa-
tientperspektiver som noget, der til tider kan indeholde mere eller mindre stabile betyd-
ningsmeessige sammenkadninger af mening, og pa andre tidspunkter forekommer flyg-
tige og ustabile.

I analysen af Bents rehabiliteringsforleb sztter jeg forsat fokus pa hans emergente pro-
blemer, og sarligt pa de tematikker og narrativer fra interview 1, som tages med og fort-
seetter ind i rehabiliteringsforlobet. Fokus er pa, hvordan Bents subjektive narrativer og
viden trader ind i forlebet, og hvordan dette gribes af de sundhedsprofessionelle. Her-
udover er fokus pa, hvordan generaliserede narrativer indgir i Bents forlob og er med til
at forme hans perspektiver og retning, samt de narrativer, der etableres bide om- og af
Bent. Endelig er fokus p4, hvordan hans sygdomsmodel og fortolkningen af sygdomstegn
forandres gennem forlebet, og den rolle viden spiller for dette.

Hvornar er det alvorligt, og hvornar er det bare en forskraekkelse?
(februar - marts)

Bents? rehabiliteringsforleb begynder med den indledende fysioterapeutsamtale. Al-
lerede til denne samtale, som tidsmaessigt ligger blot 4 dage efter interview 1, synes der at
vare sket en forandring i Bents eksistentielle sygdomsopfattelse, idet han virker mindre
usikker pd sin status som rask end tidligere, bl.a. siger han, at ”nér forst de finder blod-
proppen og far den lavet, sa er man jo ikke syg mere” (Feltnoter, Bent, Indledende fysio-
terapeutsamtale). Raskheden fremstar siledes ikke lengere som et usikkert hab, men som
en mere eller mindre selvfolgelig konsekvens af behandlingen, hvilket bade kan repre-
sentere et muligt skift i Bents eksistentielle sygdomsopfattelse, men alternativt ogsa kan
forstds som et forsog pa at “teste” denne konklusion ved at fremlegge den for fysiotera-
peuten. I tilfelde af sidstnavnte lykkes det ikke at f4 hverken be- eller afkraeftet statussen
som rask, da fysioterapeuten ikke kommenterer Bents udsagn.

Et andet skift i Bents meningsskabelse omkring sygdommen kommer til syne i fortolk-
ningen af sygdomstegn, fx taler han heller ikke leengere om vejrtrackningsbesvaret som et
muligt tegn pa et nyt hjerteanfald, men nermere som et tegn pa angst:

Bent forteller, at det primaert er det med andedrettet, der forskraekker ham, han er bange

for at lungen klapper sammen. Det foles frygteligt. Han taenker hver gang, at nu er det de

sidste minutter, men sd gar det over igen. Han fortaller videre, at legerne siger, at alt fysisk
er perfekt, lunger, hjerte (Feltnoter, Bent, Indledende fysioterapeutsamtale).

25 Anne er med til alle aktiviteter i forlobet.
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Med udsagnet om at det hurtigt ’gér over igen’, og med laegernes udtalelse om at alt fysisk
er perfekt, sir han tvivl om det reelle 1 sin egen oplevelse af, at det er hans sidste minut-
ter’, og synes pa den made at indikere, at der er tale om noget psykisk. Jeg peger pa dette,
fordi netop identificeringen og fortolkningen af sygdomstegn er et led i opbygningen af
den personlige/funktionelle sygdomsmodel (sygdommens vasen, arsag og mekanismer).
At Bent forstar vejrtrekningsbesvaret som enten et tegn pa angst eller et tegn pé hjerte-
sygdom, er saledes ikke ligegyldigt - det udtrykker forskellige sygedomsmodeller. Det for-
teller samtidig ogsd noget om hans eksistentielle sygdomsopfattelse — nir dndedratsbe-
svaret fortolkes som angstbetinget (og ikke som tegn pd hjertesygdom), etableres der
samtidig en narrativ om Bent som bange, men rask. 1dentificeringen og fortolkningen af
tegn pd sygdom er sdledes et vigtigt aspekt i meningsskabelsen omkring hjertesygdom-
men bade funktionelt og eksistentielt.

Som det blev tydeligt i analysen af interview 1, er sporgsmilet om identificering af syg-
domstegn en bestrabelse, der optager Bent allerede inde pibegyndelsen af rehabilite-
ringsforlobet, men hvor Bents udkast til sygdomsmodellen for fremstod som mere ten-
tative udkast, etableres de i interaktionen med fysioterapeuten mere sikkert som forvarsler
om hjertesygdom:
Fysioterapeuten sporger, om han i bagklogskabens lys er blevet opmarksom pa nogle
symptomer pa sygdommen? Bent fortxller, at nar han s fjernsyn, sa faldt han i sevn og
kunne vigne op flere timer efter. Der var ogsa noget i forhold til sevn, og at han tit blev
forpustet.
Fysioterapeut: Sa ndr du kigger tilbage, sd var der sma tegn...
Bent: Ja der var nogle ting, der kunne vare forvarsel.
[Anne forteller om Bents treethed og manglende krafter, som gor, at han ikke har kunnet
varetage arbejde pa hus og have som tidligere. Fysioterapeuten spoger, hvordan han har
haft det efterfolgende, og Bent svarer, at han alment har det bedre, og fir mere sammen-

hzngende sovn om natten, men at han stadig er forpustet] (Feltnoter, Bent, Indledende
fysioterapeutsamtale).

Narrativerne om forvarslerne aktiveres af sporgsmalet om symptomer, som Bent ’er ble-
vet opmarksom pd i bagklogskabens lys’, og fysioterapeuten bliver saledes aktivt medvir-
kende i Bents meningsskabelse og bestyrker forstdelsen af bestemte kropslige oplevelser
og erfaringer som sygdomstegn.

I forhold til spergsmalet omkring hvordan de sundhedsprofessionelle indgér i at forme
Bents perspektiv og narrative retninger, er der i interaktionen med fysioterapeuten ek-
sempler pd, at indsatsens generaliserede narrativer far betydning for det narrative samar-
bejde. En af de generaliserede fortallinger, som artikuleres i interaktionen, er narrativen
om hjertepatienters utryghed ved traening, som kommer til udtryk i Bents subjektive for-
telling, da han taler om at vare 'nerves for traeningen’, og om at hjertesygdommen har
varet “en voldsom oplevelse”, der har gjort ham ”mere pylret” (Feltnoter, Bent, Indle-
dende fysioterapeutsamtale). I et narrativt perspektiv kan han siledes siges at pitage sig
identiteten som “den utrygge hjertepatient”.
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At fortallingen er velkendt for fysioterapeuten, kommer bl.a. til udtryk ved, at hun siger,
at han ”ikke vil vaere alene med det”, at ”det er meget almindeligt at have det sidan blandt
hjertepatienter”, at ”det gaelder om at fd provet treeningen, sda man tor igen” og at “’det er
dét, der er sigtet med treningsforlobet. At han kan fele sig tryg og se sin frygt i ejnene”
(Feltnoter, Bent, Indledende fysioterapeutsamtale). P4 denne made samarbejder fysiote-
rapeuten med ham om fortzllingen om at veere utryg hjertepatient, og der etableres videre
en narrativ retning, hvor Bent overvinder sin utryghed gennem sin deltagelse pa hjerte-
holdet — altsé en variation af fortzllingen om rehabiliteringsfotlobet som bro.

Samtidig er der ogsa eksempler pd, at samarbejdet gar mindre glat, hvor Bents subjektive
forteellinger virker uforenelige med indsatsens natrrativ om progressiv udvikling og ma
omformes eller lukkes ned. Dette gelder Bents fortzllinger om problemer med benene,
som han introducerer gentagne gange ilobet af samtalen. Ligesom til interview 1 forklarer
Bent med disse narrativer, at ben-problemerne forhindrer ham i at trene, fx fortaller han
om sin aktive fortid og det gradvise tab af bevagelsesfrihed pga. smerter 1 benene, som
gor at han “ikke far lavet s meget” (Feltnoter, Bent, Indledende fysioterapeutsamtale). 1
interaktionen griber fysioterapeuten fat i fortallingen om den aktive fortid og konklude-
rer, at ’det jo hjxlper, at han har provet trening for’ (Feltnoter, Bent, Indledende fysiote-
rapeutsamtale), mens pointen om den fysiske forhindring ikke adresseres. Bent genopta-
ger efterfolgende sin pointe, men fortellingen lukkes konsekvent ned gennem interakti-
onen, ogsd selvom fysioterapeuten tydeligt har forstiet pointen: fx siger hun her lerer
man at trene, trods de skavanker man kommer med” (Feltnoter, Bent, Indledende fysio-
terapeutsamtale) og gir (uden at vente pa svar) videre til at tale om mdl. Hun signalerer
herved, at Bents pointe om, at ben-problemerne forhindrer ham i at traene, er illegitim og
undlader at skabe narrativt rum for videre udfoldelse af fortallingen. Alligevel forsager
Bent igen lidt efter:

Fysioterapeuten sporger, om han har nogle mal og tilfojer, at det fx kan veare at sld grasset

pa 2 timer eller sidan noget. Han behover selvfolgelig ikke skrive det lige nu, ”’men er det

noget du har tenkt over?” sporger hun.

Bent tenker lidt. Sa siger han, at han godt kunne tenke sig, at han og Anne kunne tage

hinanden i hidnden og ga en tur. Det har de ikke gjort de sidste 10 4r, siger han. Samtidig

siger han, at det nok bliver svart. Fysioterapeuten foreslar, at man evt. kan starte smat og

ga et kort stykke.

Bent: Ja det kunne man godt

Han begynder at fortzller, at de engang gik stavgang. “Det var nogle af dine kollegaer, der

lavede sadan et hold”, siger han henvendt til fysioterapeuten. De gik stavgang i 10 ar, men

sd blev han ditligere og darligere og kunne til sidst ikke mere. Det var tre ar siden nu,

forteeller han. (Anne: Det var 5 ar siden skat)

Fysioterapeuten siger, at det er vigtigt at sxtte et overskueligt mal ”Hvis du satter dig for,

at nu skal du gi 5 km, sd kan det kun medfore nedetlag”. (Feltnoter, Bent, Indledende
fysioterapeutsamtale)

Bent og fysioterapeuten er her i gang med divergerende narrative retninger. Hos fysiote-
rapeuten fremstar treningen som middel til at komme i bedre fysisk form — hvis Bent
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starter smadt, kan han na sit mél og gi tur med Anne. Bents narrativ handler derimod om
tysisk tilbagegang pa #rods af trening (fortzllingen om stavgang). Det gentagne forsog pé at
tale om ben-problemerne som en forhindring resulterer i, at fysioterapeuten overtager
fortaellingens konklusion og retning (Bents problem er et sporgsmiél om indstilling — han
skal satte sig overskuelige mal, ikke opgive trening), hvilket kan ses som et eksempel pé
narrativ kontrol. I modszatning til fortellingen om den utrygge hjertepatient, hvor der
udspillede sig et samarbejde, lukkes fortzllingen om ben-problemerne ned, hvilket resul-
terer 1 en egentlig fortrengning af Bents perspektiv, og hans problemer synes sdledes
fortrinsvist at blive hort af fysioterapeuten, nir de harmonerer med rehabiliteringsindsat-
sens generaliserede fortellinger. Nedlukningen af det narrative rum gor samtidig, at Bents
problemer med at gi hverken undersoges nermere eller registreres i journalen til de fy-
sioterapeuter, der varetager det traningshold, Bent sidenhen kommer pa.

Efterfolgende starter Bent til patientundervisningen og i traeningsforlgbet, hvor han
kommer pa skanehold. I de folgende uger gir han en sver tid i moede, idet han fortsatter
med hyppigt at opleve, hvad han betegner som ildebefindende” eller tilbagetfald”, hvor
han har svaert ved at trackke vejret, bliver svimmel og foeler, at hans krefter forsvinder.
Han har svart ved at deltage i treeningen, hvor han ofte ma satte sig med hovedet mellem
benene, fordi han fir det darligt. Anne fortzller mig pa et tidspunkt, at hun er meget
bekymret for ham og ikke tor ga fra ham.

I perioden (februar-marts) virker Bent kontinuerligt i tvivl om, hvorvidt hans tilbagefald
skyldes angst, eller om der er noget fysisk galt med ham. Han far varierende forklaringer
pd symptomerne fra de sundhedsprofessionelle, bla. at vejrtraekningsbesvar kan vare
symptom p4, at der ikke kommer blod nok til hjertet pga. forsnaevringer (patientunder-
visningen), darlig kondition (fysioterapeut), smakars-syndrom eller vand i kroppen som
trykker pd lunger og hjerte og giver andedratsbesvar (sygeplejerske), at det kan veere
bivirkninger fra medicin (lege), eller angst (psykolog). Den manglende afklaring gor, at
disse forskellige muligheder forbliver abne for Bent i de forste par maneder af forlabet —
han ved ikke, hvilken forklaring, der er den rigtige, hvilket samtidig gor det sveert for ham
at vurdere, hvordan han skal reagere pd sine tilbagefald.

Til undervisningen ved lege fortaller han om sine tilbagefald og symptomer og sporger,
om det er noget, han skal vere nerves for. Han far at vide, at han skal reagere, hvis han
er ”’meget symptomatisk”, men samtidig ogsd, at de ’har meget travlt”, og at det skal vere
’rigtig, rigtie slemt” (Feltnoter, Bent, Intro-undervisning v. Lage, februar). Vurderingen
af, om han er ”symptomatisk nok” til at kontakte leegerne, overlades herved til Bent selv.
Efter undervisningen siger han, at han tror, at symptomerne muligvis skyldes angst, men
at han er i tvivl. Undervisningen har gjort det lidt klarere for ham, hvilke symptomer han
skal reagere pd, siger han, men det er svart at vide, “hvornar er det alvorligt, og hvornar
er det bare en forskrakkelse?” (Feltnoter, Bent, Intro-undervisning v. Lege, februar). Da
jeg foreslar ham at kontakte ambulatoriet, hvis han er i tvivl, siger han: ”Jaaa, men der er
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jo ogsd det der med, at man helst ikke vil vare til besvaer” (Feltnoter, Bent, Intro-under-
visning v. Lage, februar).

Jeg gar glip af to undervisningsgange i Bents forleb, men ringer i stedet for at hore ham
fortelle om undervisningen. I telefonen virker han mismodig. Han forteller, at han har
for hojt blodtryk og kort forinden har haft et nyt ildebefindende. Han har provet at
snakke med lzegen til undervisningen, men der var ikke tid, siger han. I stedet har han faet
besked p4 at ringe til egen lege, men der er tre ugers ventetid.

Man er lidt pa hzlene som patient, siger han. Medmindre man bleder eller kollapser, sa er

de ikke til at fd fat i, sa er de der til gengzxld. Han synes, det er et meget tungt system lige

nu, siger han. Hver gang han ser en laege, fir han @ndret sin medicin. Prov det! Det er sket

tre gange nu. Han siger, at nir man kommer til hjerteleegen, si er det kun hjertet, nir det

er den anden, sd er det kun lever eller kun nyre. [Han forteller, at han ikke har det godt

og foler sig konfus. Han spekulerer pa, om det er bivirkninger fra medicinen og har provet

at sporge legen i forbindelse med undervisningen|. Men han trekker bare pa skulderen.

"Det bliver jeg jo ikke klogere af’, siger han. Det er svaert som legmand at blive klog pa.

Han synes, at der burde vare en mulighed for korrespondance med den afdeling, man er

blevet udskrevet fra. [...] De er for hurtige til at sende en videre til egen lege. De ved jo

ikke ret meget om hjertet. Det er en stor sorteringsmaskine, siger han. (Noter fra telefon-

samtale, februar)

Pa flere mader synes Bents perspektiv pé forlobet pa dette tidspunkt at berette om mangel
pd sammenhang: for det forste mangel pa sammenhang i de forklaringer, han far pa sine
konkrete symptomer. For det andet mangel pa sammenheang i kontakten til de sundheds-
professionelle i forhold til hans placering imellem det “ikke-raske” og akut syge, hvor
man ’bloder eller kollapser’. For det tredje fragmenteringen i leegernes specialiserede blik
’til hjertelegen, sa er det kun hjertet’, og for det fjerde mangel pa sammenhzng i oplevel-
sen af behandlingen (medicinen der zndres, hver gang han ser en lege), og endelig mangel
pd sammenhzng i overgangen mellem sektorer, mellem indleggelsen og den praktise-
rende lege, der ”ikke ved ret meget om hjertet”. Samlet set synes dette at stille Bent i en
position, hvor han fir mange forskellige sundhedsfaglige forklaringer prasenteret, men
ingen svar og samtidig begreensede muligheder for at f4 kontakt med de sundhedsprofes-
sionelle. Dette synes samtidig at forsterke usikkerheden om, hvorvidt symptomerne er
alvorlige.

Man fir ikke fortalt, hvor alvorligt det er vel. Men det er selvfolgelig,
fordi de ikke vil gore en nerves (marts)

I begyndelsen af marts kommer Bent til den planlagte individuelle sygeplejerskesam-
tale. Netop denne samtale er interessant, fordi den foranlediger et udtalt skift i forhold
til Bents mide at forsta sig selv som syg eller rask.
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I begyndelsen af samtalen er det hovedsageligt narrativen om bedring, der foldes ud, og
selvom han nzvner, at hans “krop opforer sig markeligt” (Feltnoter, Bent, Sygeplejet-
skesamtale), beskriver han det ikke narmere. Da sygeplejersken sporger til hans sympto-
mer, fortzller han om dem og om problemerne med benene og traeningen, der *gar dar-
ligt’. ”Men trin for trin bliver det bedre” (Feltnoter, Bent, Sygeplejerskesamtale) siger han,
og han sover ogsa bedre, hvilket er det udsagn, sygeplejersken griber fat i: ”det jo lyder
rigtig godt”, hun ’er glad for, at han oplever generel fremgang’ (Feltnoter, Bent, Sygeple-
jerskesamtale). Hun mener ikke, at problemerne med benet har en direkte relation til hans

hjertesygdom, siger hun.

Indtrykket af, at Bent er i bedring, endrer sig dog lidt efter i samtalen, da han siger, at
han oplever at have meget vand i kroppen og sporger ”om det kan skyldes, at hjertet ikke
pumper?” (Feltnoter, Bent, Sygeplejerskesamtale). Sygeplejersken svarer ikke pd dette,
men spoger i stedet, hvor han har vand i kroppen. Han kan ikke svare pa det, men for-
klarer, at han ved det, fordi han vejer sig hver dag og har store udsving i sin vagt. Han
fortzller yderligere, at hans ene nyre blev fjernet ar tilbage, hvilket far sygeplejersken til
at kigge péd blodprover og nyretal. Hun opdager, at noget er galt med hans nyretal, og
samtalen fir pludselig en mere alvorlig karakter. Sygeplejersken gir flere gange ud for at
konferere med en lege. Nyretallene “er faktisk sd hoje, at hvis de stiger mere, bliver vi
nodt til at reagere pd det hurtigt” (Feltnoter, Bent, Sygeplejerskesamtale), siger hun. Hun
opdager videre, at han ogsi har sukkersyge, hvilket er nyt for Bent. Hun siger gentagne
gange, at hun ikke forstér, hvorfor ingen har reageret pd det — hun kan se i journalen, at
de rode blodsukkertal gar flere ér tilbage, og “’jo hurtigere man reagerer pa den slags, jo
bedre” (Feltnoter, Bent, Sygeplejerskesamtale). Stemningen bliver mere og mere trykket
1lobet af samtalen. Bade Bent og Anne virker pavirkede af situationen og ser bekymrede
ud. Efter gennemgangen af de kritiske blodprevetal begynder Bent og Anne at fortelle
om hans ildebefindende til treningen og de tilbagefald, han jevnligt oplever. Sygeplejer-
sken virker overrasket over at hore, at han bliver ”decideret dérlig” (Feltnoter, Bent, Sy-
geplejerskesamtale). Efter at have hort om hans symptomer, siger hun, at det muligvis er
smakars-syndrom: ”Det er ikke farligt”, men “det skal heller ikke blive varre med hans
andened og brystsmerter” (Feltnoter, Bent, Sygeplejerskesamtale). Vandet i kroppen kan
ogsa trykke pa hjerte og lunger og give andened. Hun sikrer sig, at han er bekendt med
brugen af nitroglycerin i tilfaelde af hjertesymptomer, og ved, hvornar han skal ringe 112.
Det virker pludselig mest sandsynligt, at der kan vaere noget alvorligt galt med Bent.

Efterfolgende gennemgir sygeplejersken kolesteroltallene og fortzller, at det gode kole-
sterol ligger lidt lavt, sd ”han skal bare klo pd med kost og motion” (Feltnoter, Bent,
Sygeplejerskesamtale). Bent sporger ind til betydningen af det gode kolesterol, og syge-
plejersken forklarer, at det har en forebyggende effekt:

Hun forklarer, at hvis der stadig er fedtaflejringer, s forsvinder de ikke. De kan irritere
og skabe en betendelseslignende tilstand, hvis den sé brister, sa har man blodproppen.
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Kost og motion gor, at det bliver mere stabilt, der er mindre risiko for irritationen og
betendelsestilstanden. Forstir han? (Feltnoter, Bent, Sygeplejerskesamtale)

Inden samtalen afsluttes, far Bent en sub-akut tid hos legen og noget nyt medicin. De vil
gerne se ham, hvis han far det varre eller hvis medicinen pavirker hans vagt, siger syge-
plejersken.

Mest pafaldende i denne samtale er det betydelige skift, der sker i forstielsen af Bent som
gradvist pd vej mod bedring, i begyndelsen af samtalen, til forstdelsen af ham som i en
potentielt kritisk tilstand. Det er bemzrkelsesvardigt, hvordan fortzllingerne omkring,
hans mange tilbagefald, forst udfoldes efter at blodpreverne viser, at der er noget galt —
noget der endda virker potentielt kritisk. Det er siledes den biomedicinske viden (blod-
provetallene), der synes at tippe narrativerne i den retning, eller skabe rum til deres ud-
foldelse.

Allerede for dette skift indtreder, kommer hans forsatte eksistentielle tvivl dog til syne
med hans spergsmil omkring, hvorvidt vandet 1 kroppen skyldes hjertets manglende
pumpeevne. Dette forteller ligeledes noget om Bents vedvarende arbejde med udviklin-
gen af den funktionelle sygdomsmodel, og hvordan han gennem sygeplejersken forsoger
at fa be-eller aftkraeftet den mulige sammenhzng — men han fir intet svar pa om det be-
tyder, at der er nogle galt med hans hjerte.

Ydetligere er det veerd at bemarke, at Bents problemer med at udfere treningen pga.
smerter 1 benene tabes, selvom han, ligesom til fysioterapeutsamtalen, forteller om det af
flere omgange. Da han forste gang tager emnet op 1 starten af samtalen, synes sygeplejer-
sken at forstd problemet ud fra et behandlingsrationale, hvor problemer med benene ikke
vedrorer hjertesygdommen — det har ’ikke relation til hjertet’. Senere far han at vide, at
han bare skal ”klo pa” med motion, fordi det er godt i forhold til at forebygge koleste-
rolaflejringer. Sygeplejersken gor noget ud af at forklare ham kolesterolets betydning i
forseget pa, at f4 ham til at forsz4, hvor vigtigt motion er. Han bliver siledes forstiet som
en patient med et videns-problem frem for en patient med en fysik forhindring.

Efter samtalen virker Bent ukarakteristisk stille. For at fa hul pa lidt samtale kommenterer
jeg, 7at det var meget, der blev sagt derinde”.

Bent udbryder ”Jal Det var det virkelig” og virker nermest lettet over, at nogen siger
noget. Jeg siger, ’men at det maske ogsa er meget godt at fa en forklaring pa, hvorfor du
har haft det sa skidt”. Bent siger ja, og at det isar er, at han har faet en fornuftig forklaring.
”Man fir mere og mere at vide, hver gang man kommer herind. De giver en informatio-
nerne hen ad vejen, men man fir ikke det hele at vide pd én gang. Det er vel ogsa, fordi
man ikke kan tage det hele ind” siger han. Anne skal ind pa toiletterne, inden de skal ud
til bilen og sperger mig, om jeg vil blive sammen med Bent imens. Hun er dbenbart nerves
for at lade ham vare alene. Mens hun er vak, siger Bent: ”Man far ikke fortalt, hvor al-
vorligt det er vel. Men det er selvfolgelig, fordi de ikke vil gore en nerves, men man far
det ikke at vide. [...] Og sé efter slutningen pa det her forlob, si er man rask, siger de,
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men det er man jo egentlig ikke. Det bliver ved. Altsd der er jo et hjerte, der har taget
skade, som har et sir.” (Feltnoter, Bent, efter sygeplejerskesamtale)

Jeg forstir Bents understregning af, at han nu har fiet en formuftig forklaring, som en af-
visning af den tidligere narrativ om ham som angst hjertepatient, og at arsagsforklaringen
pa “tilbagefaldene” skulle vere angst. Hans tvivl om, hvorvidt der er noget fysisk galt,
virker til at vaere treengt i baggrunden og erstattet med en vished om, ’at der er et hjerte,
der har taget skade’ (helt modsat hans udsagn til fysioterapeutsamtalen). Bent virker altsa
her til at have skiftet perspektiv i retning af at forstd sig selv/sit hjerte, som uigenkaldeligt
kronisk syg/skadet. Der er ligeledes en udtrykt mistillid i forhold til, om han kan regne
med, hvad de sundhedsprofessionelle siger: Dels tilbageholder de information om alvo-
ren for ikke at ’gore ham nerves’, og dels siger de, ’at man er rask efter slutningen af
forlobet’, selvom ’man egentlig ikke er det’. I modsatning til narrativerne i interview 1
indtager de sundhedsprofessionelle ikke lengere en rolle som karakterer, han kan stole
pa.

Det naste jeg horer fra Bent er, at han er blevet hentet i ambulance og genindlagt akut
efter at vaere besvimet i forbindelse med et af sine ildebefindende. Han har taget nitro-
glycerin, som anvist af sygeplejersken, men det viser sig at kombinationen af nitroglyce-
rinen og hans anden medicin har forirsaget et blodtryksfald. Mens det stir pa, tror han
dog, at det er et nyt hjerteanfald. Efter udskrivelsen har han det bedre i nogle dage, men
tar det derefter skidt igen, og da jeg moder ham inden den sub-akutte legesamtale, for-
taeller han, at han igen ikke sover sammenhzngende.

Mens sygeplejerskesamtalen efterlod indtrykket af en patient i risiko og potentielt kritisk
tilstand, traeder et helt andet billede frem til den sub-akutte leegesamtale, idet legen for-
klarer de fleste af Bents symptomer som psykisk relaterede. Andedratsbesvzret tilskriver
hun den blodfortyndende medicin og giver ham et andet praparat. Bent synes dog ikke
umiddelbart at accepterer forklaringen af symptomerne som angstrelaterede, og sporger
gentagne gange legen, hvorfor han har det sa skidt (fysisk). Han pdpeger sit for hoje og
svingende blodtryk, og da legen siger, at han har “stressblodtryk”, sporger han “er jeg
virkelig sa folsom?” (Feltnoter, Bent, Lagesamtale).

Ligesom til sygeplejerskesamtalen forteller han om vandet i kroppen, men hvor han af
sygeplejersken fik forklaret, at vand i kroppen kunne trykke pd hjerte og lunger og forir-
sage dndedrxtsbesvaret, siger legen, at vandet i kroppen ikke er relateret til hjertet. Lige-
som med blodtrykket synes hun at se dette som psykisk relateret:

Bent siger, at han ikke kan forsté, hvorfor han har det sé skidt.

Leege: Jeg tror altsa, at det er psykisk Bent.

Bent siger, at han har vand i kroppen.

Leege: men der er ikke rigtig noget vand at se.

[Hun viser ham efterfolgende et rontgenbillede af hans overkrop og siger at ”Det ser
meget nydeligt ud. Der er intet”] (Feltnoter, Bent, Legesamtale)
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Interaktionen kan ses som en kamp om retten til fortzllingen om, hvad der er galt med
Bent. Jeg forstar Bents udsagn om, at han har vand i kroppen, som en indvending mod
lzegens fortolkning af, at problemet er psykisk. Men med legens udsagn om, at der ikke
er noget vand at se (som underbygges med rontgenbilledet, hvor det “ser nydeligt ud’)
fremstir det usandsynligt, at der skulle vere noget fysisk galt. Den biomedicinske viden
fungerer tilnzermelsesvist som en slags bevis for fortolkningen af Bent som angst hjerte-
patient — han merker noget, som ikke er der. Hans udsagn om, at noget er galt fysisk,
fremstir pd denne méade utrovardigt, og fortellingen om Bent som angst er saledes aktiv
1 interaktionen og synes at blive mere og mere uomgangelig - ogsa selvom Bent selv
virker til at have forladt denne narrativ om sig selv. Interessant nok etableres den ogsa
nér de ting, Bent fortaller, ikke harmonerer med den, fx mener legen, at Bents sgvnbe-
svaer kommer af, at der har veret mange livsstilendringer, pa trods af at Bent siger, at der
ikke har varet meget, der skulle laves om. Narrativen synes siledes ikke at udspringe af
de ting, han selv fortaller, men snarere pé trods af dem.

Med introduktionen af sevnproblemerne som psykisk relaterede prasenterer legen sam-
tidig Bent for en anderledes sygdomsmodel end den, han selv har etableret, hvor den
darlige sovn ikke er et forvarsel til hjertesygdom. Samtidig gor hun ogsa noget ud af at
indprente ham, at han skal vare opmerksom, hvis han oplever ¢ksaks de samme symp-
tomer, som under hjerteanfaldet:

Nu fortzller jeg dig noget, som er meget vigtigt Bent. Der er et monster for hver person.

Hvis du oplever eksakt det samme, sa kan det vare et nyt anfald, men hvis det er ander-
ledes, sé er det ikke det. Men man bliver selvfolgelig bange. (Feltnoter, Bent, Legesamtale)

Dette stiller Bent i en svear situation fortolkningsmassigt, fordi han (som tidligere beskre-
vet) netop har identificeret den darlige sovn som tegn pa hjertesygdommen. Han far sa-
ledes et modsatrettet budskab fra legen: pa den ene side afkobles den dérlige sovn hjer-
tesygdommen, men samtidig skal han vere opmarksom pa samme symptomer som for
hjerteanfaldet. Det gar laegen forbi, at Bent netop forstar den darlige sovn som et muligt
symptom, hvilket bl.a. skyldes, at Bent kun fortzller, at han ’ikke har haft de almindelige
symptomer’ (brystsmerter), da legen sporger ind til hjerteanfaldet, men ikke beskriver de
konkrete symptomer han har oplevet.

I forhold til de roller, som de sundhedsprofessionelle tildeles narrativt, kommer ogsd en
vaesentlig forandring til syne gennem legesamtalen. Hvor Bent tidligere talte om de sund-
hedsprofessionelle som tryghedsskabende karakterer, der widsze, hvad han kunne tile (i
modsatning til ham selv, jf interview 1), og hvor der blev etableret en narrativ om den
“pylrede”, “utrygge hjertepatient”, der skal overvinde sin frygt gennem deltagelse i forlo-
bet og under de sundhedsprofessionelles supervision (jf. indledende fysioterapeutsam-
tale), synes han nu i hojere grad at problematisere de professionelles viden og de infor-
mationer, han fir fra dem. Han konfronterer flere gange legen med, at han har fiet for-

kerte informationer, og med de modsatrettede beslutninger, der treffes omkring hans
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medicinering, bl.a. papeger han, at nitroglycerinen var en medvirkende arsag til genind-
leeggelsen og siger:

Bent: Jeg fik at vide, at det var min bedste ven resten af livet, men det er jo ikke rigtigt.
Det er en forkert besked jeg har faet.
Lege: Ja det er det jo... (Feltnoter, Bent, Lagesamtale)

Pa samme vis siger han ang. hjerte-magnylen, som blev fjernet under genindleggelsen, at:

”Den [hjerte-magnylen] fik jeg at vide herinde [i rehabiliteringsforlobet], at man ikke ma
pille ved” (Feltnoter, Bent, Lagesamtale). Da leegen vil give ham den tilbage igen, papeger
han uoverensstemmelsen: ”Men si er du og din kollega uenige” (Feltnoter, Bent, Lage-
samtale). P4 denne made treeder de sundhedsprofessionelle ikke lengere frem som tryg-
hedsskabende karakterer, hvis viden han kan have tillid til, snarere tvertimod.

Hvor Bent til de tidligere samtaler i forlebet i hojere grad afstemte sine fortzxllinger med
de sundhedsprofessionelles faktuelle viden og med fotlobets generaliserede narrativer,
synes han til legesamtalen at insistere mere pd sin egen fortzlling og at problematisere de
sundhedsprofessionelles viden. Pa trods af dette genetableres angstfortellingen og den
narrative identitet som overbekymret hjertepatient. Selvom legen synes at se sporgsmilet
om Bents angst som afgjort, er det dog fortsat uafklaret for ham selv. P4 vej ud fra syge-
huset siger han fx: ”Jeg vil ikke helt vere med pa den forklaring, at det skulle vare psy-
kisk”.

Opsamling

Jeg har forelobigt sat fokus pa endringer 1 Bents perspektiv i relation til den eksistentielle
sygdomsopfattelse — hvorvidt han opfatter sig som syg eller rask — for herigennem at
tydeliggore, hvordan dette fortsat treeder frem som et uafklaret sporgsmal, hvor skiftende
fortolkninger og meningsskabelse omkring Bent og hans symptomer er i spil. Jeg ser
denne forsatte usikkerhed som et forhold, der udspringer dels af Bents kropslige ople-
velser (hans ildebefindende, ustabile blodtryk, andedrats- og sevnbesver, osv.), men ogsi
af de sundhedsprofessionelles divergerende fortolkninger af ham og af hans symptomer.
Bent modes af tavshed, ndr han haevder sin raskhed, og preesenteres i stedet for varierende
forklaringer og bud pa mere eller mindre alvorlige drsager til symptomerne. Han fortolkes
skiftevis som angst eller i potentielt kritisk tilstand — sygeplejerskesamtalen og legesam-
talen fremstar serligt kontrastfulde i denne henseende. Den biomedicinske viden frem-
star saledes i sin praktiske virkning som et sporgsmal om fortolkningsmassige muligheder
i lige sd hoj grad som Bents subjektive kropslige og erfaringsmassige viden. Det ”sund-
hedsprofessionelle perspektiv’, som Bent modes af i forlobet, ma i forlengelse ligeledes
ses som et omskifteligt og ikke nedvendigvis sammenhangende perspektiv.
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De varierende forklaringer og vurderinger af symptomer og de modsatrettede fortolknin-
ger af Bent bevirker dels, at han taber tilliden til de sundhedsprofessionelle, og dels at det
forbliver svert for ham at finde atklaring pd spergsmalet om sygdom eller raskhed.

Mens Bents perspektiv pa nogle mader forekommer skiftende og ustabilt, er der imidler-
tid ogsa elementer, der optreeder nogenlunde stabilt. Her teenker jeg sxtligt pa Bents iden-
tificerede sygdomstegn, som har at gore med det funktionelle aspekt af sygdomsmodel-
len. Disse sygdomstegn (sztligt sovnen og dndedratsbesvaret) bringer han gennemgi-
ende ind i samtalerne med de sundhedsprofessionelle, og selvom de ikke hver gang
ekspliciteres som forvarster, nevner han dem konsekvent i sine svar pa sporgsmal om, hvor-
dan han har det, og sporgsmal om symptomer. I forlengelse af dette lader meningssam-
menkadningen af bestemte kropslige fornemmelser/erfaringer og hjertesygdommen til
at veere forholdsvis gennemgaende og konsekvent.

Endelig er det vaerd at fremhave forlobets generaliserede narrativers betydning pa flere
punkter, dels som ressourcer for Bents subjektive fortzllinger, men ogsd som strukture-
rende elementer, 1 hvordan Bent forstds og fortolkes af de sundhedsprofessionelle. De
generaliserede fortallinger viser sig betydningsfulde i forhold til, hvilke emergente pro-
blemer, der far opmarksomhed i Bents forlob — der er samarbejde og narrative retninger
(om progressiv udvikling), der foldes ud for Bent, néir han artikulerer sig som angst, mens
hans problemer med smerter 1 benene overhores og forstds som et motivations- eller
vidensproblem. Nar Bent modsatter sig de generaliserede narrativer — fx identiteten som
den angste hjertepatient til legesamtalen — ma han i langt hejere grad kempe for sin
stemme. Hans subjektive viden og perspektiv utrovardiggores, nar det ikke harmonerer
med den faktuelle biomedicinske viden, og hans indvendinger mod at blive fortolket som
angst synes blot at gore fortallingen steerkere?0.

Dér maler de jo ikke pa mig. Dét ser de ikke (marts)

Fra slutningen af marts begynder Bent gradvist at fi det bedre pa nogle omrader. Hans
blodtryk bliver mere stabilt, og de hyppige “tilbagefald” aftager. Han tilskriver dette me-
dicinendringen fra legesamtalen.

I forhold til spergsmaélet om angst, synes han fortsat at veksle mellem at indgd i denne
narrativ, og andre gange at betvivle den. I stigende grad synes han at skelne mellem be-

26 Se Holen (2011) for lignende eksempler pd, hvordan patienters udsagn om fysiske symptomer
forst og fremmest opnir trovardighed, nir de er i overensstemmelse med den biomedicinske
viden, og ellers bliver opfattet som psykiske problematikker.
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stemte symptomer, hvor nogle ses som angstrelaterede og andre som fysiske problema-
tikker. P4 denne mide kan den skiftende position som angst eller ikke-angst muligvis
ogsi forstds som en nuancering af hans sygdomsmodel.

Han har fortsat svart ved at vare med i treningen bide pga. benene, og fordi han fir
sine ildebefindende, men nér fysioterapeuterne sporger, om han er ok, siger han afver-
gende “jaja”. Hans problemer med smerter i benene fortsatter med at ga ubemaerket hen,
frem til slutningen af marts, hvor fysioterapeuten Kasper?” bemarker, at Bent har sveart
ved at gd, da vi er pa vej fra et treeningslokale til et andet:
Jeg folges med Bent, som stopper op indimellem pga. smerter. [...] Kasper ser det og
sporger ind. Bent forklarer, at hans ben syrer til. Kasper sporger, hvor han merker det.
Bent viser det og siger, at det er ved ballerne. Kasper undersoger lidt og mener, at det er
muskelvav. Bent gir det sidste stykke, mens de snakker, og satter sig sd pd en stol. Han
virker mismodig og siger til Kasper, at det har varet pa den made i mange ar. Kasper

svarer "Men Bent, bare fordi det har vaeret sidan i mange ér, behover det jo ikke at blive
sidan de nzste mange dr. Man kan jo godt @ndre pa ting”. (Feltnoter, Bent, Traning)

Ligesom til den indledende fysioterapeutsamtale modes Bent med en fortalling om, at
han gennem treningen kan fd det bedre, ’'man kan jo godt @ndre pa ting’. Denne fortal-
ling star samtidig i kontrast til Bents kropslige erfaring med, at det bliver veerre og varre
pa trods af motion. Bents gor med sit udsagn, om at ’det har varet sidan i mange 4r’,
ansats til en fortelling om sin erfaring, men fér ikke mulighed for at udfolde den yderli-
gere: Kaspers svar, at ’det ikke behover at blive sidan de nzste mange ar’, indeholder
ingen invitation til at fortsxtte eller uddybe fortxllingen. I lyset af Bents historie med de
mange undersogelser og behandlinger samt det gradvise tab af bevagelsesfrihed, kommer
Kaspers udsagn, selvom det muligvis er ment som en opmuntrende bemarkning, til at
fremstd negligerende. Med nedlukningen af det narrative rum, afskeerer han sig samtidig
fra at fa indsigt 1 Bents perspektiv og viden om problemet.

Da Bent efterfolgende kommer til psykologsamtale med psykologen Seren, virker han
frustreret over fysioterapeuternes handtering af ben-problemerne. Han fortaller om sine
smerter og siger: ”Fysioterapeuterne kaster det kun til side. De siger, det er muskulaturen,
men jeg ved ikke, hvad det er for nogle muskler, der kan sidde i hoften” (Feltnoter, Bent,
Psykologsamtale 1). Psykologen foresldr ham at tage smertestillende medicin for at ud-
holde treningen og sammenligner problematikken med gigtpatienter, som ’heller ikke
bliver bedt om at holde sig i r0’, men ’sendes ud’ og trene:
Bent siger, at han er gammel arbejdsmand. For ham er det underligt at acceptere. Det er

ikke fordi han mangler energi eller lyst. Det er det med at fa bentojet til at fungere.
Soren: Og legen? Hvad siger han til dig?

27 De sundhedsprofessionelles navne er anonymiserede, ligesom patienters. Jeg valger at give en-
kelte sundhedsprofessionelle anonymiserede navne, frem for blot at referere til deres profession,
fordi det er sundhedsprofessionelle, som Bent moder mere end én gang i sit forlab.
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Bent: Jamen han siger jo ikke noget!

Soren: Joo, Anne sagde lige ”Ud! Til den postkasse” [fysioterapeuten til den indledende
samtale anbefalede turen ud til postkassen som hverdagsmotion]. Hvad sker der, hvis du
ikke gor det, tror du?

Bent: Det bliver varre

Soren siger, at det er derfor det er vigtigt, at han kommer i gang med motion. (Feltnoter,
Bent, Psykologsamtale 1)

Gennem interaktionen guides Bent pa subtil vis til selv at konkludere, at ’det bliver varre’,
hvis han ikke traener — pa trods af erfaringen med at det bliver varre trods motion, som
det tidligere er kommet frem bl.a. gennem stavgangsnarrativen. Anvisningen om at han
skal trene videre trods smerter, stir ligeledes 1 kontrast til den kropslige viden, Bent tid-
ligere har adresseret, hvor han pa baggrund af sin erfaring med treening kan merke ’nar
det foles forkert’ (jt. interview 1). Den narrative fremtid, der udfoldes, star pa denne made
i opposition til de subjektive erfaringer og fortellinger om fortiden, Bent tidligere har
prasenteret.

Samtidig er det forste gang, der tages egentlig stilling til Bents smerter i benene. Hans
perspektiv pd det -at det ikke er et motivationsproblem (han mangler ikke energi eller
lyst), men at det er benene, der forhindrer ham 1 at treene — accepteres dog ikke rigtig.
Psykologen synes at forstd det som et spergsmal om vilje: "Ud til den postkasse!” og det
er vigtigt, at Bent kommer i gang med motion. Netop de gentagne forseg pa at fa Bent til
at forsta vigtigheden af motion lader til at frustrere ham efter psykologsamtalen, og han
synes at adresserer, at hans problem ikke bliver forstiet:

Han siger, at han jo har provet i mange ar, men hvor det har varet en vej fyldt med sma

nederlag. Det er det, der slar ham ud, siger han. ”De tre S’er: sma, sikre sejre. Dem mangler

jeg”. Han forstir godt, at nar man sidder stille, sa bliver konditionen darlig. Hans problem
er, at det gor ondt, siger han. (Feltnoter, Bent, efter Psykologsamtale 1).

Ud over problematikken omkring trening, sker der ogsa noget interessant til psykolog-
samtalen i forhold til Bents sygdomsmodel, idet psykologen udfolder nogle andre me-
ningsmeassige sammenkzaedninger 1 relation til de sygdomstegn, Bent hidtil har identifice-
ret, hhv. hans sevn, trethed og vejrtrakningsbesvar. I forhold til sovn konkluderer psy-
kologen, at Bent har et gammelt monster med at sidde op og sove’, hvilket reprasenterer
en vasentlig nedjustering af sovnens betydning i forhold til den made, der tidligere blev
talt om sovnmensteret som et “forvarsel’. Herudover nevner Bent flere gange, at han
efter treeningen dagen forinden, for forste gang siden blodproppen, faldt i sovn om eftermid-
dagen, men *fik det godt igen bagefter’ (Feltnoter, Bent, Psykologsamtale 1). Han reagerer
forholdsvist kraftigt, da psykologen italesatter treetheden som et sundbedstegn, hvilket kan
ses 1 sammenhang med hans gennemgaende identificering treetheden og sevnmensteret
som et sygdomstegn:

Soren: Det med at du kommer hjem og er traet efter trening. Det er kun et sundhedstegn.
Bent: NEJ

219



Bent [gentager], at for blodproppen var han meget tret og faldt i sovn om eftermiddagen.
I gir var forste gang efter blodproppen, at han faldt i sovn igen. Seren siger, at da han
blev trat for, der havde det noget at gore med hans hjertes funktionsniveau. Det ved de
jo fungerer nu. Situationen nu er, at han har lavet noget og bliver tret. Det er et sund-
hedstegn. Det henger meget godt sammen, siger han. Alle mennesker bliver trette, nar
de har lavet noget. (Feltnoter, Bent, Psykologsamtale 1).

Med forklaringen prasenterer psykologens en ny sygdomsmodel for Bent, idet den ska-
ber en anden arsagssammenhzng og forklaring af Bents symptomer end den, han selv
har arbejdet med indtil nu. Den samme kropslige fornemmelse, der for var udtryk for en
utilstraekkelig hjertefunktion, er nu en ganske natutlig konsekvens af, at han har ’lavet
noget’. Det er verd at bemaerke, at det ikke er den kropslige fornemmelse, der bliver det
udslagsgivende for den ene eller den anden fortolkning af tretheden: Bent kan ikke skelne
mellem trethed pga. nedsat hjertefunktion og trathed efter traening. I stedet er det netop
den biomedicinske viden fra hjerteundersogelsen, som gor, at vi ved det fungerer nu’,
som psykologen siger. Det synes saledes ikke at vaere et sporgsmal om, at Bent her lerer
sin krop at kende igen, og begynder at mearke forskel pa symptomer. Snarere er det den
faglige og abstrakte viden om hjertes funktion, der forvandler sygdomstegnet til et sund-
hedstegn, hvilket udfordrer narrativen om, at patienter gennem indsatsen overvinder
angst ved at laere deres krop at kende igen (jf. athandlingens kapitel 9).

I forhold til Bents andedrztsbesvar betydningstilskrives ogsa dette sygdomstegn pa en
anden made gennem interaktionen. Jeg har taget det folgende forholdsvis ekstensive ud-
drag med i sin helhed, fordi jeg finder det interessant som eksempel pa, hvordan flere af
Bents *del-fortallinger’, bliver kaedet sammen og gradvist komponeret som en sammen-
hangende narrativ om Bent - stort set uden hans frivillige medvirken. Ligesom med sov-
nen og treetheden formidler fortzllingen en anden sygdomsmodel, hvor dandedratsbesva-
ret ikke lengere kaedes sammen med hjertesygdommen:

Bent viser ham, hvordan han hiver efter vejret under et anfald. Seren siger, at blodprop-
pen er en oplevelse, der har rystet ham. Bent fortaller, at legen siger, at det kan veare
psykisk.

Anne: Vores datter hun siger "Det der er altsa psykisk”. Men det vil han jo ikke vaere med
til.

Soren: Jo som jeg horer det, er han ikke helt lukket. Men jeg vil sige, jeg er ikke i tvivl om,
at det er psykisk.

[Han begynder at forklare hvordan andedrattet pavirkes i forbindelse med et angstanfald
og illustrerer forklaringen med en tegning han laver pd en tavle pi vaggen|

Soren: Det er ikke uszdvanligt. Har du nogen fornemmelse af, hvad der stter angsten i
gang hos dig?

Bent siger, at det ma vaere ubevidst. Han ved det ikke. Soren sporger, hvornar det fx sker.
Bent fortaller, at nir han skal op og ned ad kaldertrapperne, ma han tit satte sig ned for
at fd vejret.

Soren: Hvordan har dine lunger det?

Bent: Fint

Seren: Si nir du bliver ramt, ved du hvad det er?

Bent: Nej
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Seren: Dirlig motion

Soren forklarer, at nar vi bliver zldre, kommer vi hurtigt ud af form, hvis vi ikke bevaeger
0s.

Anne: Og det har Bent jo ikke i mange ér.

Bent: Det er ikke fordi, jeg ikke vil. Det er benene, der syrer til.

Han forteller, at han foler det, som om hans krzfter forsvinder, og om at de gik stavgang
i mange dr, og han til sidst var nedt til at stoppe, fordi han kunne mindre og mindre. Seren
siger, at Bent er kommet i darlig form efter blodproppen, og det er det, der gor, at han
trekker vejret darligt.

Anne: Men det gjorde han ogsa for.

Soren siger, at han skal i gang med at lave de aktiviteter igen, som han gjorde for, fx ordne
hus og have. Han skal nok komme tilbage til det.

Bent: Det ma vi habe.

Bent forteller, at han altid har varet selvhjulpen, men de sidste par ar har han ikke kunnet
mere. Soren siger, at det er godt han er kommet pa treningsholdet og er kommet i gang.
(Feltnoter, Bent, Psykologsamtale 1)

Om end fortxllingen bygges op i en slags omvendt kronologi, skaber psykologen en sam-
menhazxngende natrativ, som indeholder bade fortid, nutid og fremtid, hvor Bent et blevet
rystet af hjerteanfaldet og derefter hurtigt er kommet ud af form (fortid), den darlige
kondi giver ham dndened, som igangsatter hans angstanfald (nutid), men han vil med
treningen pa sygehuset komme i form igen og fa mulighed for at genoptage sine tidligere
aktiviteter (fremtid). I fortllingen etableres Bent forst som angst — psykologen er ’ikke i
tvivl’, og den psykologfaglige forklaring af angstanfald fungerer som det vidensmaessige
instrument til at fastsld Bents ikke-usadvanlige identitet som angst hjertepatient. At det
ikke lengere er et sporgsmal om fortolkningsmassige muligheder (i hvert fald for psyko-
logen) understreges med den efterfolgende bevagelse fra den generelle viden om angst-
anfald til det specifikke tilfalde ”Bent” med sporgsmadlet om, ’hvad der satter angsten i
gang hos ham’. Det er sveart at sige, om Bents svar - at han ’ikke ved det/det ma vare
ubevidst’ - skal forstds som udtryk for, at han fortsat ikke vil deltage i fortxllingen, eller
om han accepterer den, men i rollen som en slags ”blindt” subjekt. Uanset etableres han
med narrativen som et subjekt #den adgang til viden om sig selv. Dette divergerer igen
ganske meget fra den narrative identitet, Bent etablerede i tidligere fortallinger, som en,
der ’godt kender til forpustelse’ (jf. indledende fysioterapeutsamtale), og ’godt ved hvad
han snakker om’ (interview 1) - hvor han fremstod som en, der zed gennem sin kropslige
erfaring.

Herudover er det bemearkelsesvardigt, hvordan bide Bents udsagn om, at hans ben syrer
til, og stavgangsfortzllingen fuldstendig overhores (ogsa denne gang). Psykologens over-
tager narrativen og etablerer en ny relevant fortid, hvor Bent er kommet i darlig form effer
blodproppen. Og selvom Anne pédpeger, at problemets historik gir lengere tilbage, udfolder
psykologen samme fortelling som fysioterapeuterne om, at Bent gennem trening kan fa
det bedre — han skal nok ’komme tilbage til det’, og ’det er godt, at han er kommet i gang
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pa treningsholdet’. Anne og Bents forskellige forseg pé at korrigere denne narrativ igno-
reres, og der begynder efterhinden at tegne sig et billede af en forholdsvis systematisk
afvisning af Bents nedadgiende fortalling om gradvist tab af bevaegelsesfrihed.

Efter psykologsamtalen siger Bent, at *han jo ma lytte, nar han [psykologen] siger, at han
ikke er i tvivl’, men han problematiserer fortsat de sundhedsprofessionelles viden:

Han siger, at de undersoger ham, og han har det miske fint, lige nir de maler blodtrykket

og kan godt lave de bevagelser, de sxtter ham til. Men sa lige bagefter, pa vej ud, sa er

han maske nedt til at stoppe, fordi han far det skidt. ”Og dér miler de jo ikke pa mig”,
siger han, ’dét ser de ikke”. (Feltnoter, Bent, Psykologsamtale 1).

Det er lidt utydeligt, om Bent i forste del af citatet henviser til legerne eller fysioterapeu-
terne, men jeg forstar hans udsagn som en kommentar om utilstraekkeligheden af de
sundhedsprofessionelles viden om ham. Milingerne er ojebliksnedslag — de sundheds-
professionelles viden er ufuldkommen.

Opsamling

Jeg har 1 denne del af analysen sat fokus pa, hvordan Bent prasenteres for en anden
(psykologisk) sygdomsmodel, som meningssatter syedomstegn/sygdomsudtryk pd en ny
mide, hvor de afkobles hjertesygdommen og siledes ikke lengere treeder frem som netop
tegn pa hjertesygdom. Denne skelnen mellem hvornar en kropslig fornemmelse er symp-
tom pa hjertesygdom, og hvornar den er tegn pd noget andet (som fx dérlig kondi eller
angst), opstar ikke ud af kropslig viden/erfaring, men er i stedet et sporgsmal om, at de
kropslige fornemmelser betydningstilskrives pd nye mader, med udgangspunkt i den bio-
medicinske viden, der fastslar, at Bents hjerte fungerer — og hans symptomer derfor ma
vare noget andet end hjertet. Saledes prasenteres Bent (méske for forste gang) for en
viden, der (i det mindste) forekommer sikker, og som bekrafter hans raskhed.

Noget andet jeg har fremhaevet i denne del af analysen, er forskellene i de identiteter Bent
tildeles i hhv. de narrativer, som udfoldes i interaktionerne med de sundhedsprofessio-
nelle, og de subjektive narrativer, hvor han selv er primar forteller med storre kontrol
over fortellingens indhold. I Bents subjektive fortallinger har vi fx tidligere set, hvordan
han etablerede en narrativ identitet som en, der kender til sin krop, til treening og til hvor-
ndr noget fx foles forkert — m.a.o. som en, der red med udgangspunkt i kropslig viden og
erfaring. I de narrativer, der udfoldes i interaktionerne, og hvor de sundhedsprofessio-
nelle forst og fremmest har kontrol over fortxllingens indhold, etableres Bent modsat
som en, der ikke ved — en, som fortolker det kropslige udtryk forkert og ikke kan have
tillid til sin oplevelse, fordi han er angst.

Yderligere har jeg sat fokus pa, hvordan bestemte narrativer konsekvent lukkes ned, ig-
noreres eller overhores af de sundhedsprofessionelle. Et muligt bud, pd hvorfor Bents
narrativ om stavgang lukkes ned sa konsekvent, kan vare, at plottet i denne fortelling er
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uforeneligt med rehabiliteringsindsatsens udviklingsnarrativ, hvor patienten hjxlpes 1
gang igen og vender tilbage til ’livet som det var for’. Endvidere synes den sterke fortal-
ling, om at treening skaber bedring og progression, at bevirke, at Bents modsatrettede
erfaring ikke kan hores som andet end et motivations?- eller vidensproblem, som ma
korrigeres. De sundhedsprofessionelles indsats og opmarksomhed rettes mod dette pro-
blem, mens Bents egen problemdefinition —den fysiske forhindring og smerte — gir mere
eller mindre updagtet hen.

Endelig har jeg peget pa, hvordan Bent bide synes at acceptere de sundhedsprofessio-
nelles fortolkninger - han mé jo ma lytte - men samtidig ogsa ser de sundhedsprofessio-
nelles viden om ham som ufuldkommen eller utilstrakkelig.

Det har ikke kun varet folelser (april)

Ca. 3 uger senere kommer Bent til Afsluttende fysioterapeutsamtale med fysiotera-
peuten Kasper. Samtalen er et interessant som eksempel pa, hvordan den generaliserede
narrativ om rehabiliteringsforlebet som bro, med plottet om progressiv udvikling, sztter
sig igennem 1 konkrete interaktioner. Tidligt i samtalen indleder Kasper med at sporge
Bent, om han er klar til at komme viderer” (Transskriberet optagelse, Bent, Afsluttende
fysioterapeutsamtale). Bent siger ja og fortaller, at han har kebt nyt treningstej, fordi han
’tror pd livet’. Gennem samtalen foregir udfoldelsen af narrativen om Bents udvikling
som et samarbejde, hvor Bent ogsi er aktiv som fortxller, og tydeligt ”overtager” ansvaret
for at trene pa egen hind. Kasper taler om, at Bent er ’klar til at fortsaette og blive lidt
mere aktiv’. Bent bekrefter dette og forteller om sine planer for treeningen hjemme og i
treningscenteret. Ansvarsoverdragelsen bliver sarligt tydelig, da Bent udtrykker en smule
forbeholdenhed overfor, om det vil lykkes ham at komme ud ad deren, hvilket aktiverer
formaninger fra Kasper: ”der er kun dig og fruen til at sorge for, at det lige som er... sd
du bliver motiveret pa den ene eller den anden made. Jeg kommer ikke til at kunne ringe
til dig hver anden dag” (Transskriberet optagelse, Bent, Afsluttende fysioterapeutsam-
tale).

Udviklingsfortallingen og narrativen om rehabiliteringsforlebet som bro bliver ogsa ty-
delig, da Kasper italesxtter forlobet som noget, der har skabt en forandring og ’rykket’
noget for Bent. Da Bent udferer den afsluttende cykeltest, som skal vise udviklingen 1
hans kondition, krever det dog noget arbejde at opretholde fortellingen, idet Bent efter
ganske kort tid pa cyklen, ndr snakke-graensen til Kaspers dbenlyse @rgrelse. Efter endnu
et forseg ma han konstatere, at der ikke er nogen udvikling i Bents kondition — han ’tester

28 Se ogsa Thuesen (2013) for eksempler pa, hvordan fysiske problemer som trethed og mang-
lende krafter, bliver fortolket som manglende motivation i sundhedsprofessionelle forstaelser. 1
Hansens (2021) analyser fremhaves en behavioristisk tilgang til motivation i fysioterapeutisk
praksis, hvor ensket adferd roses og uonsket adferd ignoreres.
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det samme’ som for treningsforlobet. Bade Bent og Kasper begynder herefter at samar-
bejde om at opretholde fortallingen om den progressive udvikling, men nu med udgangs-
punkt i Bents kropslige oplevelse af, at det er lettere, og kompenserer derved for det
manglende resultat:

Bent: Men! Det er lettere i dag

Kasper: Men, men, men, lige pracis! Den her test, den er virkelig upracis ikk? (B: Jo jo)
Det er en subjektiv miling. Det kan godt vare svart sidan at sige det helt pracist. Det,
der er det vigtigste, som jeg synes du skal tage med dig Bent: du har det bedre. Du foler,
du ikke er lige s stakindet (B: Ja). Og det gir bedre

Bent: Det gor jeg

[De fortsztter begge med at sige, at det vigtigste er, at Bent har det godt] (Transskriberet
optagelse, Bent, Afsluttende fysioterapeutsamtale)

Udover at Bents egen oplevelse nu italesazttes som det vigtigste, nedtoner Kasper ogsa
testens betydning og validitet til at vaere ’en virkelig upracis, subjektiv maling’ — og der
skabes pd denne médde rum til en potentiel fortzlling om, at Bents kondition er blevet
bedre, men at testen bare er for uprecis til at male det.

Ud over bestrebelserne pé at fortzlle Bents fysiske kapacitet frem som en progressiv
udvikling, er der tilsvarende bestrabelser pa at strukturere fortzllingen om Bent som
angst pa denne made. Her er Bent dog ikke helt pé linje og gor forseg pi at moderere
narrativen. Angstfortellingen dukker op i samtalen, da Kasper siger, at han har ’lagt
merke til, at Bent var meget nervos i starten’, hvortil Bent svarer, at han ’heller ikke har
haft det godt’ (fysisk).

Kasper: Nej, og det er jo ogsd det... jeg tror det er en god ting, at komme ind over det der
med, at tankerne og folelserne omkring det der... fordi det er en hard ting at have noget,
der er si tet pd (klapper sig pa brystet) og si vigtigt for, at man egentlig kan blive ved med
at veere her ikk?

Bent: Jo. Ikke kun... Det har ikke kun vare folelser, det har jo ogsa varet... der har da
varet noget- (K: Det hele-) noget fysisk.

Kasper: Det ogsi det, bio-psykosocialt. Det er bade kroppen, og ens omgivelser, det er de
mennesker man har omkring sig, ens tanker om tingene. Alt er med til at spille sammen,
for at det hele...

Bent: [Bent fortaller, at den psykiske péavirkning har varet, at han var bange for at ga i
bad, men at det er vaek nu. Kasper siger, at det er godt] Det er noget af det psykiske ikk,
som man siger. Men det andet har jo varet mere fysisk. Det der med ikke at kunne sove
om natten og ikke at kunne fa luft, det har fandenma vearet alvorligt. Nar man siger, at det
er jo ikke noget, jeg tenkte pa. Det var noget, der var sidan ikk?

Kasper: Ja. Og det er blevet bedre det hele?

Bent: Meget bedre.

Kasper: Dejligt

[Bent fortaller, at det er justeringen af pillerne og det mere stabile blodtryk, der har hjul-
pet]

Kasper: Det er rart at vide, at der er noget stabilitet omkring bade verdier og... ja... fole
sig tryg 1 bade, at legen har givet den rigtige medicinering, og du traner lidt, og det gir
den rigtige vej. (Transskriberet optagelse, Bent, Afsluttende fysioterapeutsamtale)
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Jeg forstar Kaspers udsagn i starten af citatet som en artikulation af fortzllingen om den
angste hjertepatient og om chokket ved at blive ramt af hjertesygdom. Bent modsatter
sig fortzllingen, ’det har ikke kun veret folelser’, det har ogsa veret fysisk — og selv om
han medgiver, at der har vare noget psykisk, var sovnen og andedretsbesvaeren det ikke.
Han betoner alvoren og det reelle, *det var sidan’. Der udfolder sig siledes en kamp om
retten til fortaellingen om Bents forleb her, for selvom Bent tydeligt afviser fortzllingen,
fortszetter Kasper gennemgaende med at tale om hans problem som et sporgsmal om
tanker, folelser og tryghed.

Paradoksalt nok er det til den afs/uttende fysioterapeutsamtale, at Bents problemer med
benene opdages som et reelt problem. Dette sker pd anledning af, at Bent forteller, at
hans smerter er blevet varre efter treningen -han har svarere ved at gd end for. Kasper
sporger ham, om han ’ligefrem har ondt af at lave ovelserne?’, hvilket Bent bekrefter og
siger:
Bent: Men det er jo ikke det samme, som at jeg holder op vel, men oh, den gor altsd noget
den ovelse, kan man sa sige. Som sa satter sig i 14-dags tid eller 3 uger.

Kasper: Okay. Og den legger sig ikke? Altsd den forsvinder ikke i lobet af...?
Bent: Nej. Nej tvaertimod. Den bliver en lille smule veerre og vearre.

Kasper: Godt, si skal du jo ikke lave den jo.

Bent: Joo... hvis altsa

Kasper: Nej nej, sd skal du ikke lave den.

Bent: Slet ikke? (Transskriberet optagelse, Bent, Afsluttende fysioterapeutsamtale)

Hvor Bent tidligere har haft indvendinger mod at acceptere en trening, der *foltes for-
kert’, synes han her at udtrykke det modsatte: at han fortsatter trods smerter, sidan som
han er blevet vejledt til gennem forlobet. Han virker overrasket over beskeden om, at
han ikke skal treene videre med smerter, hvilket formentlig har at gore med, at han gen-
nem forlobet er blevet modt med budskabet om, hvor vigtigt det er at trene, og at han
skal trene trods skavanker og smerter. Men da problemet nu bliver set som noget andet
end et motivations- og vidensproblem, fir Bent den modsatte besked, og Kasper fortzller
videre, at det kan skabe en ’overbelastning eller inflammation, der kan gi hen og blive af
kronisk karakter, hvis han bliver ved med at treene pa den’. Det kommer endvidere bag
pa Kasper, da det kommer frem, at der allerede er tale om et kronisk problem: ”Er det
noget, der har varet der fast, siden du har géet her pa holdet? P4 den seedeknuder” (Trans-
skriberet optagelse, Bent, Afsluttende fysioterapeutsamtale). Han anbefaler Bent at fa det
undersogt hos sin praktiserende leege, og henviser ham til et kommunalt rehabiliterings-
forleb, hvor han skriver ben-problemerne pa som et ’opmarksomhedspunkt’ il fysiote-
rapeuterne 1 kommunen.
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Altsa, hvis det kommer, si ma det komme (april-juni)

Fire dage senere kommer Bent til sin 2. samtale med psykologen og herefter kommer en
periode med farre aktiviteter i rehabiliteringsindsatsen. Der er ca. en maned mellem de
sidste moder (psykolog, diztist og lage). Sidelobende starter Bent i treeningsforlobet i
kommunen, hvor jeg ikke folger ham.

Falles for de sidste samtaler i Bents fotleb e, at de sundhedsprofessionelle begynder at
tale pa mader, som signalerer afslutningen pa forlobet og pa fortellingen om udvik-
ling/rehabiliteringsfotlobet som bro, fx psykologen: ”Du er da et helt andet sted i dag”
(Transskriberet optagelse, Bent, Psykologsamtale 2), diztisten: ’Sa du kerer videre. [...]
Og du holder fast i de gode vaner. Selv... de er bare blevet vaner.” (Transskriberet opta-
gelse, Bent, Dixtistsamtale), og legen: ’Sa du er kommet dig rigtig godt over den blod-
prop der ikk?” (Transskriberet optagelse, Bent, Afsluttende legesamtale). Ogsd Bent selv
taler hovedsageligt om sin udvikling pa denne mdde. Han taler endvidere om hjerteanfal-
det som ’en traumatisk oplevelse’, som han ’leegger mere og mere bag sig’, og presenterer
saledes hjerteanfaldet som en overstaet episode, der horer til i en fortid frem for i et nu.

I forhold til sygdomsmodellen og fortolkningen af symptomer knytter Bent ikke lengere
den darlige sovn og tretheden til hjertesygdommen. I stedet kobles den til hans sukker-
syge, fx forteller han til diztistsamtalen, at han har bemarket, at hans sovn er blevet
darligere, efter han er begyndt at spise frugt om aftenen, og diztisten bekrafter, at en
stigning i blodsukkeret kan pévirke hans sovn.

Mest interessant i forhold til sygdomsmodellen er, at han synes at vare giet tilbage til sin
forstdelse fra tidligere (interview 1) om, at hjertesygdommen ikke har noget forvarsel, fx
siger han til sin 2. psykologsamtale: "Det der er ved det, det er, at man skal legge det bag
sig. Fordi det sker jo sadan ikk (knipser med fingre). Og det ved du aldrig, hvornar det
kommer, sa det skal man ikke rende og spekulere pd” (Transskriberet optagelse, Bent,
Psykologsamtale 2)

Til forskel fra den tidligere optagethed af at identificere sygdomstegn og symptomer,
synes han saledes nu at udtrykke en vis resignation. Det er ikke muligt at forudsige hjer-
tesygdommen, sd det er ikke vaerd at ’spekulere pd’ — ”Altsé, hvis det kommer, sd ma det
komme” (Transskriberet optagelse, Bent, Psykologsamtale 2). Det *pavirker’ ham heller
ikke leengere, hvis han far ondt i brystet, fortaller han: ”Nu ved jeg, at det er en tvaergi-
ende smerte, som pa en eller anden méde sxtter det andet i gang” (Transskriberet opta-
gelse, Bent Psykologsamtale 2). At han identificerer den tvaergiende smerte over brystet,
er interessant, fordi Bent netop ikke har haft de karakteristiske smerter i brystet i forbin-
delse med hjerteanfaldet. Identifikationen af tegn pd hjertesygdommen tager sdledes ikke
leengere udgangspunkt i Bents kropslige oplevelse af hjerteanfaldet og erfaringsmaessige
viden, men synes at vare erstattet af en generel biomedicinsk viden om almene sympto-
mer pé hjertesygdom.
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Samtidig synes denne viden ikke gore nogen egentlig forskel for ham i tilfalde af et nyt
hjerteanfald, ligesom i fortallingen om hjerteanfaldet (jf. interview 1) taler han om sig
selv som prisgivet, skulle blodproppen indtraffe igen: ’Sa vil jeg habe, at jeg er i nerheden
af telefonen ikk? Eller en der kan hjzlpe mig ikk?” (Transskriberet optagelse, Bent, Psy-
kologsamtale 2).

Opsamling

I analysen af den sidste periode af rehabiliteringsindsatsen har jeg peget p4, at interaktio-
nerne mellem Bent og de sundhedsprofessionelle praeges af afslutningen pa forlebets for-
telling om progressiv udvikling, hvor patienten er kommet over hjerteepisoden, i gang
med livsstilsendringerne og blevet klar til at varetage forebyggelsen pa egen hind. For-
tellingerne om Bents forleb og de involverede problematikker struktureres efter dette
plot uanset, at hans problemer med at gd og bevage sig i hans egen fortalling er blevet
vaerre, og uanset at forlobets cykeltest, der netop skal synliggore udviklingen, peger i ret-
ning af en uforandret fysisk kapacitet. Den generaliserede fortelling om udvikling sztter

sig saledes igennem som et vasentlig strukturerende element i fortolkningen af Bent og
hans forleb.

Ved siden af fortzllingen om progressiv udvikling synes Bent samtidig 1 relation til for-
stdelsen af hjertesygdommen at vare vendt tilbage til sin forstaelse fra tiden inden reha-
biliteringsforlobet om, at der ikke er noget forvarsel. Han synes ikke leengere at lede efter
personligt specifikke sygdomstegn, og virker i stedet til at have erstattet disse med en
mere generel viden om almindelige symptomer. Han udtrykker samtidig en vis resigna-
tion over for sygdommens eventuelle tilbagevenden. I forlengelse kan det pa sin vis siges,
at Bent i slutningen af rehabiliteringsforlobet har opgivet arbejdet med at udvikle en per-
sonligt funktionel model over hjertesygdommen — den manglende forudsigelighed synes
at fa ham til at se bestrebelserne som et meningslost foretagende.

Efter rehabiliteringsforlobet (juli)

Da jeg moder Bent til vores 2. interviewsamtale, synes han forholdsvist sikkert at definere
sig som rask. Han fortzller om bedring og energifornyelse og siger om sig selv og Anne:
”der er ikke nogen af os der lider af kroniske sygdomme osv. osv., sd vi er pisse hamrende
heldige ikk” (B. Int. 2). Han fortaxller, at han ’felger den plan, der er lagt’ mht. kost,
medicin og trening.

Efter rehabiliteringsindsatsens afslutning, synes Bent i sit tilbageblik pd forlobet at vare
vent tilbage til at artikulere flere af rehabiliteringsindsatsens generaliserede narrativer, og
han beskriver forlobet som en proces med gradvis men kontinuerlig bedring, hvor han
bliver “mere og mere oh ferdig, og mere og mere rask, og mere og mere troende [pa
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bedring]” (B. Int. 2). I trad med rehabiliteringsindsatsens generaliserede narrativ om for-
lobet som en bro, fortzller Bent om, hvordan han gennem forlobet *far en bedre forsta-
else for det, han har varet udsat for’ (B. Int. 2), ”’bliver mere rolig omkring sygdommens
art” (B. Int. 2) og til sidst overtager varetagelsen af livsstilendringerne selv: ’Og sd kan
man jo kalde det, at rehabiliteringsforlobet fortsatter i egen and ikk” (B. Int. 2). Den
generaliserede narrativ om progressiv udvikling er blevet integreret i Bents subjektive
forteellinger, som flere af Bents fortellinger struktureres eftet.

Narrativen om at lere sin krop at kende: Jeg tor ga i gang alene nu

En af de generaliserede narrativer, som Bent artikulerer, er narrativen om at hjertepati-
enter skal lere deres krop at kende igen. Han fortaller, at han ’nu kan merke sin graense
meget bedre’, og beskriver bevagelsen fra utryghed til at turde selv i forbindelse med
tracningen:

den tryghed der 14 i det, det var der jeg synes, at det forlab, det har givet mig, sa jeg turde

komme i gang igen (N: Hmm). Ogsa det, at det er endt med, at jeg tor ga i gang alene nu
uden at spekulere pa det... (B. Int. 2)

Netop denne fortelling om at opné tryghed var ogsé til stede i begyndelsen af Bents
forleb (jt. interview 1) som et héb for fremtiden. Den kan begribes som en institutionelt
foretrukken made at fortalle, som anvendes som natrativ ressource i Bents subjektive
forteelling og skaber en swtlig narrativ retning i Bents treningsforlob bade for, under og
efter indsatsen. Det er samtidig ogsa en fortzlling, som kan siges at have overskygget
Bents problemer med benene gennem hans forleb i rehabiliteringsindsatsen, og ben-pro-
blemerne star fortsat frem som et uendret emergent problem:

jeg kan jo ikke ga, og jeg kan jo ikke bevage mig konstant ret lenge ad gangen, (N: Mm

m) men det har jo ikke noget med hjertet at gore, men det betyder jo meget for min

hverdag. Den er ikke, som jeg gerne vil have den. Den kommer nok heller aldrig til det.

(B. Int. 2)

Interessant nok synes Bent at have overtaget specialiseringslogikken, hvor problemet
med ben og bevagelse italesxttes som en irrelevant problematik — ’det har jo ikke noget
med hjertet at gore’.

Ogsa narrativen om et forleb med gradvis og kontinuerlig bedring synes at udelade ele-
menter af Bents tidligere fortzllinger, bl.a. synes sxrligt meningsskabelsen omkring vejr-
trakningsbesvaret at treede anderledes frem — fx forteller han, at han kun har oplevet
andened for hjerteanfaldet, men ikke under rehabiliteringsforlebet (til min overraskelse i
interviewsituationen):
N: Men du har jo ogsa haft det i lobet af forlobet her (B: Nej). At du havde sveart ved at
trekke- eller du havde andened (B: Nej). Efter du blev- (B: Nej) fik lavet ballonudvidel-

sen...

B: Nej...
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N: Nej?
B: Ikke pd samme mdde, slet ikke pa samme made. Nej. Det har jeg ikke... (B. Int. 2)

Fortolkningen af andeneden som muligt tegn pa hjertesygdom er siledes fuldstendig
forsvundet ud af fortellingen. Hans tvivl om symptomets alvor og den manglende atkla-

ring i samtalerne med de professionelle er saledes ikke lzengere en del af Bents egen made
at fortxlle forlobet. I stedet skelner han mellem 4dndened, der maerkes forskelligt for og

efter hjerteanfaldet, og som ligeledes har forskellige arsager: inden hjerteanfaldet skyldtes
det sygdommen, og efter ballonudvidelsen skyldes det den darlige kondition — og der er
‘ingen tvivl’ om dette (B. Int. 2). Dette er forholdsvist udtalt forandring i forhold til Bents
meningsskabelse omkring problematikken i forste del af forlebet, og det siger samtidig
ogsd noget om, hvordan sygdomsmodellen har forandret sig gennem interaktionerne
med de sundhedsprofessionelle, hvor dndedratsbesvaret er blevet atkoblet hjertesyg-
dommen (jf. den indledende fysioterapeutsamtale, legesamtalen og 1. psykologsamtale).

Narrativen om angst: Jeg har jo stort set heller ikke veret i tvivl

Jeg har ovenfor vist nogle eksempler pd, hvordan Bent artikulerer rehabiliteringsindsat-
sens generaliserede narrativer. Samtidig er det ikke alle subjektive narrativer, der harmo-
niseres med indsatsens. I nogle tilfaelde stiller Bent sig mere tvetydigt i forhold til de
fortolkninger af hans problemer, som han er blevet modt af undervejs, hvilket bl.a. gzelder
angstfortzellingen. Ligesom Bent gennem forlobet skiftevis har indgiet i- og samarbejdet
med de professionelle om denne fortzlling og andre gange modsat sig den, synes han
fortsat at veksle mellem skiftende narrativer og identiteter, idet han nogle gange forteller
om, hvordan de sundhedsprofessionelle har beroliget ham omkring hans tilstand, og an-
dre gange om at det ikke var angst, men et fysisk problem forarsaget af forkert medicin:

jeg har jo stort set heller ikke varet i tvivl om, om det var angst eller det var sygdom (IN:
Mm). Oh det har legerne varet i tvivl om (N: hmm). Men jeg har ikke vaeret i tvivl pd
samme made, oh for jeg tror jeg kender mig selv sa godt nok, sd jeg ved godt, hvornar jeg
er angst, og hvornar jeg kan marke, det var pga. pilleforbrug eller sidan noget lignende.
Og der var det jo, at legen mente, at det var pga. angst, at jeg havde det skidt, og jeg siger,
det er det altsa ikke [...] der er ingen tvivl om, at jeg var mere sikker pd, at- at det havde
skyldtes noget andet end angst (N: Hmm). Sa oh... og det tror jeg ogsa, at jeg har haft ret
i[...] Sa... jeg har ikke veeret enig med legerne i deres synspunkt [...] men jeg har jo heller
ikke ville ga imod dem, fordi det kan jo vare, de kan jo lige sa godt have ret, som jeg har
ret. (N: Hmm) Og jeg et jo i deres hander (remmer sig) som sadan ikk [...] de siger det
kan vare psykisk, fordi de ved bedre, de ved, at der er sgu ikke noget i vejen med dit
hjerte. Det er dig, der trot, at der er noget galt med hjertet, men det er der altsa ikke. Vi
ved dit hjerte, det er i orden. S4 har de jo ret. Men hvis jeg kan mearke, at der er noget
andet i kroppen, og jeg ikke ved, at det er pillerne, sd giver jeg jo hjertet skylden [...] Og
hvordan de kan kontrollere det pa en anden made, end at- at- jeg synes det er lige drastisk
nok, at jeg skal dratte sammen og keres afsted med babu babu (N: Hmm) for at de- de oh
prover at finde ud af det igen ikk. [...] de skulle tage nogle flere prover, vil jeg tro, for at
oh ’Er det nu rigtigt, det vi gor?’. Det gor de ikke, de er for hurtigt ude af vagten. Og jeg
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kan ogsa godt se, de har travlt, det kan jeg godt se, men det er ikke godt nok endnu. Det
er det sgu ikke. (B. Int. 2)

I Bents udlegning her treeder bade han selv og legerne frem som nogen, der ved. Bent
ved, at det ikke er angst, og legerne ved, at det ikke er hjertet. I fortzllingen mistolker
begge parter symptomerne: Bent tror, at hans symptomer skyldes hjertet og legerne, at
det skyldes angst, mens det i virkeligheden (i Bents udlegning) var medicinen, der var
arsag til problemerne.

Uddraget udtrykker samtidig noget interessant om Bents perspektiv pa sine muligheder
for agens i dialogen med legerne. I fremstillingen kan han ikke gi imod legerne, fordi
han er i deres haender. Der synes siledes at vare graenser for, hvor uenigt Bent tor ud-
trykke sig, og hvor fast han kan std pd sit perspektiv i dialogen. Sidste del af citatet handler
om Bents genindlaeggelse. I modsztning til indsatsens fortellinger om angste hjertepati-
enter, som genindlagges, fordi de ikke kender deres egne granser, frembringer Bent i
fortaellingen en helt anden pointe, nemlig at legerne ikke i tilstrekkelig grad har forsegt
at finde ud af, hvad der var galt, og at det kraever en genindleggelse at fi dem til lytte.

Sygdomsmodel: Det er noget, der er lang tid om at sztte sig

Igennem analysen har jeg forfulgt et fokus pa udviklinger og endringer i Bents made at
forstd hjertesygdommen og fortolkningen af symptomer/sygdomsudtryk med en op-
mearksomhed pa konsekvenserne for bade eksistentielle og funktionelle aspekter af syg-

domsopfattelsen.

I forhold til hjertesygdommens drsagsforklaring virker Bents beskrivelse ikke vaesentligt
forandret i forhold til tiden for rehabiliteringsindsatsen. Han taler om, at ’det er giet ned
af bakke, sidan ganske langsomt” og forklarer denne nedgang med at ’blodtilforslen ikke
har veret 1 orden 1 kroppen’.

Han synes pa dette tidspunkt at forsta sig selv som helbredt og mere eller mindre uden
for risiko pa baggrund af legernes undersogelser af ’kranssystemet’:
de har fotograferet det meste, og alt det andet er provet, si skulle det vare fandens s, at
der dukker noget op igen. For jeg tror, de har varet hele kranssystemet igennem (N:
Hmm) i fotograferingen, si hvis der havde siddet et eller andet, si havde de jo nok fundet
det samtidig ikk, sa jeg tror ikke, at det kommer igen. Det tror jeg ikke pd (N: Mm m). S

gar der mange ér. Ja det er ikke noget du far fra dag til dag, det tror jeg ikke pa (N: Mm
m). Det er noget, der er lang tid om at satte sig... (B. Int. 2)

Netop tilliden til undersogelserne reprasenterer en andring i Bents perspektiv, da han
tidligere i forlobet ikke virkede sikker pa, om han kunne have tiltro til resultaterne fra
hjerteundersogelserne. Her synes tiltroen til den biomedicinske viden nu at spille en af-
gorende rolle i forhold til hans forstaelse af sig selv som rask — legerne *ville jo nok have
fundet det, hvis der havde siddet et eller andet’. Samtidig synes denne viden ikke at kunne
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std alene — det er snarere overensstemmelsen mellem den biomedicinske viden og Bents
kropslige erfaring, som bliver betydningsfuld for ham i relation til det eksistentielle
sporgsmal om raskhed/sygdom, hvilket bl.a. kommer til syne i Bents fortelling om gen-
indleggelsen 1 marts:
Jeg tror jo, at det er hjertet igen ikk, men- og sa bliver jeg sa lagt ind, og sa bliver jeg sa-
han finder faktisk meget hurtigt ud af, at det er et blodtryksfald, at det ikke et hjertet (N:
Hmm). Og han Iytter jo s, som de gor, og kommer igennem, og finder si ud af, at det er
det der, og det tror jeg jo ikke rigtig pd, fordi- men si- jeg ved sgu ikke om der gir en dag
eller to for jeg siger, Det er sgu nok rigtig nok, for nu kan jeg mearke, at jeg har det

anderledes’ ikk... Sa oh. Og si er det, at de laver om pa medicinen 2 gange igen... sd korer
det jo derefter... godt. (B. Int. 2)

Det er siledes forst, da Bent selv merker bedringen, dvs. idet hans kropslige erfaring
harmonerer med den biomedicinske viden, at han bliver overbevist.

Sygdomstegn: man kan ikke marke noget, for det er for sent
Jeg har gennem analysen peget pd, hvordan bestemte kropslige erfaringer blev menings-
messigt knyttet til hjertesygdommen som sygdomstegn. Mest gennemgiende har Bent
fortolket vejrteekningsproblemerne og den uregelmessig sovn som tegn pa sygdom. Han
er nogle gange blevet bekraftet i denne symptomgenkendelse, andre gange har han faet
varierende forklaringer fra de sundhedsprofessionelle, og til sidst blev han prasenteret
for fortolkninger, hvor ”symptomerne” blev afkoblet fra hjertesygdommen betydnings-
messigt. Til interview 2 lader Bent til at have internaliseret nogle af disse forklaringer -
som tidligere navnt er vejrtakningsproblemerne blevet omfortolket og forsvundet ud af
hans fortzlling. I forhold sevn italesatter han nu den uregelmassige og opretsiddende
sovn som en ‘gammel vane’ pd samme vis som psykologen, dvs. han fortolker dem ikke
leengere som tegn pa hjertesygdom.
Nir de sygdomstegn, Bent tidligere har identificeret som ”forvarsler”, nu ikke lengere er
koblet til hjertesygdommen, rejser det imidlertid spergsmalet om, hvordan Bent 1 givet
fald identificerer tegn pd hjertesygdommens genkomst. Bent fortaller i forhold til dette,
at han nu er mere opmarksom og vurderer, om han skal overhore symptomer eller g4 til
leegen. Hvilke symptomer, der skal reageres pa, virker dog stadig diffust. P4 den ene side
fortzeller han om tiden op til hjerteanfaldet, hvor han har *felt sig syg, uden at vide hvor-
for’, og ’felt sig svag og tilsyneladende ikke fejlet noget” (B. Int. 2). Han sammenligner
hjertesygdommen med en forkelelse eller influenza, hvor man kan ’ga et par dage med
hashed, for man opdager, at man bliver nedt til at holde sig i sengen’ (B. Int. 2).

Og sadan har det jo ogsd veret med hjertet, sa siger jeg, ja der har jo varet et forlab op

til, og du har haft det skidt, sa om ikke du har kunnet forudse- jeg har jo ogsa varet hos

legen og sagt det samme, og jeg blev undersogt pa lunge og hjerte, uden at de har kunnet

sige noget som helst vel [...]. Det er sgu da maerkeligt! (N: Hmm) synes jeg nok. S4 man

kan altsé ikke sige det pd forhand, det- altsd, hvis jeg fir de samme problemer, s ville jeg

nok g op til hende og sige, "Ved du hvad, jeg tror sgu, det er det samme som sidst. S4 oh

vil I vaere venlige at undersoge hjertet igen’. Sa ville jeg gore sidan, og sa ville jeg komme
ind igen, og sé ville hun gore sidan, 'Nej, der er ikke noget’ siger hun. (B. Int. 2)
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Bent vil altsa reagere, hvis han ’far de samme problemer’. De konkrete symptomer han 1
givet fald ville ga til legen med, er fortsat trathedsfornemmelsen og vejrtrakningspro-
blemer, ’fordi nu siger hans erfaring, at der er noget galt’ (B. Int. 2). Alligevel taler han
fortsat om hjertesygdommen pa samme made som til interview 1 - som noget man ikke
kan maerke, for det er for sent, og i modsatning til sammenlighingen med influenza oven-
for sammenholder han hjertesygdommen med kreft, som man heller ikke mearker, for
det er for sent:

altsd, det er jo siadan set noget markeligt noget, at man ikke kan marke noget, for det er
for sent, fx nu si kreftsygdomme, der sidder i bloddelene, nar forst du kan mearke det, sa
er det for sent (N: Hmm). Sa er det fordi, sa er den gdet videre ud i knoglesystemet, og
knoglerne kan du marke osv. osv. ikk, si oh, sa det kan du ikke gotre noget ved, jo sd kan
de skare det af og smide det vak, og sa prove at sztte en ny kap imellem eller sidan et
eller andet (latter). Men altsa selve det der, det er sgu da maerkeligt, at man ikke kan maerke
det, sa- i tide i hvert fald ikk (B. Int. 2)

Der er sdledes kontrasterende forstielser af sygdomsudtrykket og symptomgenkendelse,
som eksisterer ved siden af hinanden. Endvidere udtrykker de to uddrag ogsa paradokser
béde i forhold til 1) de sundhedsprofessionelles viden: Han synes fx at have tillid til at
lzegen kan afkraefte en potentiel mistanke om sygdom, pa trods af erfaringen med at de
ikke fandt det forrige gang, og 2) hans kropslige viden og erfaring, hvor han pa den ene
side ved, nir der er noget galt, men pd den anden side ’tkke kan mearke det i tide’. P4
denne made fremstar hjertesygdommen skiftevis maerkbar/umarkelig, samt forudsigelig
og uforudsigelig.

Efter rehabiliteringsforlobet (december)

Sidste gang, jeg moder Bent, er til den tredje interviewsamtale godt 11 maneder efter
hjerteanfaldet. Den mest i ojenfaldende forandring til dette interview er, hvor lidt Bent

nu er optaget af hjertesygdommen. Han taler stort set ikke lengere om tegn pa sygdom
eller raskhed.

Jeg foler slet ikke, at jeg er hjertepatient. Jeg foler ikke, at jeg er hjertepatient i dag, jeg ved
det, men jeg foler det ikke sidan (N: Mm m). Og jeg er kommet igennem det, og det er
ikke noget, der plager mig pa nogen som helst made, det er det ikke. Det er sidan, som
jeg sagde til [psykologen] ’Om et dr sa har jeg lagt det her bag mig’, og det har jeg (N:
Hmm). Det er vk (N: Hmm). (B. Int. 3)

P4 denne méde treder hjertesygdommen nu frem som en overstiet begivenhed, en af-

sluttet fortzlling, og Bent taler i hojere grad om forlebet som en terapeutisk proces:
altsd acceptere at... du har det sgu ikke si godt. Du ved ikke, hvad vej du gér, og sa er vi
inde pa den der nervesitet igen og skal behandle den psykisk og acceptere den og komme

igennem den og tro pa, at livet fortsztter sgu alligevel nu, fordi der er blevet ryddet op
osv. Det er jo sidan set nok den storste udfordring, det er jo nok at komme gennem det
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der accepteringsforleb ikk. Hvor man siger, hvordan kommer du igennem det her med
livet i behold ikk [...] jeg havde jo ikke forestillet mig, at jeg skulle komme i den situation,
sd det tager alligevel sin tid for kroppen og hjernen vil acceptere, at det har varet sidan
og sa at glemme det igen ikk (B. Int. 3)

Ligesom til interview 2 trekker Bent pa indsatsens generaliserede fortzllinger som res-
sourcer til fortzllingen om sit eget forlab, og sxrligt fortellingen om at vende “tilbage til
livet” er en vending, som han gor brug af talrige gange under interviewet. Han fortzller,
at han har ’fundet sig selv igen gennem rehabiliteringsforlobet: “hvis ikke jeg havde vare
hele det forlob igennem, nér jeg nu var blevet ramt af blodproppen, sa havde jeg nok ikke
fundet mig selv pd samme made, som jeg er i dag” (B. Int. 3). Han synes sdledes at tale
som et forandret jeg i forhold til tiden i rehabiliteringsindsatsen.

Det grundleggende plot i den generaliserede fortxlling om progressiv udvikling (bevz-
gelsen fra at vaere utryg hjertepatient til at overtage ansvaret for traeningen selv) oprethol-
des ligeledes, selvom Bent ogsa forteller, at han pa det her tidspunkt ikke har trenet i
noget tid:

De sagde "Nu kan du sgu godt klare dig selv’ og det kunne jeg godt marke, det kunne jeg

godt (N: hmm). Sa det var godt nok og sa derfra sa gik jeg sa op i centeret, [...] ja nu bliver

det nzsten en lille maned jeg ikke har vaeret i gang, men det har si varet fordi, bornebor-

nene har veret flyttet ind her i en maned, og sa har jeg haft hindvarker pd huset ogsi en

maned, sa ville jeg hellere vare hjemme og kigge lidt efter alt det der, og oh- si derfor har

jeg ikke treenet, men det fortsztter jeg med, med at traene... sa det er giet meget godt og

det gir ogsa bedre og bedre, sa i den retning, der gar det bedre, min nervesitet den er ogsa

pillet ud, jeg er ikke bange mere, jeg er ikke nerves mere, osv. sa det- det gar ogsa meget
meget bedre. (B. Int. 3)

Parallelt med dette, stir Bent dog fortsat tilbage med sine problemer med at ga og bevaege
sig, som er blevet varre igen. Netop dette kan forstds som et emergent problem, der (i
modsztning til utrygheden) forsat er ulost, og som pga. sin praktiske tilstedevarelse pa-
kalder sig opmarksomhed: treeningen er decideret smertefuld for ham, hvilket bevirker
at han ”ikke gider” (B. Int. 3), men alligevel gor det:
og det gor det jo ikke bedre, nar det gor ondt, og det gor det jo altsi, og det er jo ik- det
gor sgu ondt, men det er mindre ondt ved at kore pa cykel end det med at ga ikk. Men det

er ikke, fordi det er skide sjovt (N: Nej) sa... men jeg gor det alligevel. Og hvis det gor
mere ondt, sa har det jo ikke noget med hjertet at gore (B. Int. 3)

Han synes siledes at hdndterer traningen, bla. ved at valge det ”der gor mindst ondt”,
sadan som han blev anbefalet til psykologsamtalen, og selvom treningen gor smerterne i
benene verre, synes han fortsat at opretholde rehabiliteringsindsatsens opdeling af, hvad
er relevant og irrelevant for hjertet, og smerter i benene ses som irrelevante. Samtidig
virker han frustreret over de manglende svar og den udeblivende behandling eller losning
péd problemet. Han kritiserer, at han ikke bliver fulgt op pa” (B. Int. 3), og efterlyser ”at
man kommer til en konklusion” (B. Int. 3). Rehabiliteringsforlobet synes pd denne made
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at veere blevet en del af Bents subjektive fortzlling (jf. interview 1) om de resultatlose
undersogelser og uvirksomme behandlinger:
Hele tiden, si deler de det op i etaper og hver vasker s sine heender og siger "Der er ikke
noget-’ der er ikke noget med, at han siger, N4 jeg tror, at jeg sender dig videre til den
nzaste’, nej, JJeg sender dig hjem igen’, og sd kan du g til din lege og si kan du brokke dig
igen [...] Altsa, der mangler jeg et apparat, der egentlig kan sende dig igennem et forlob,
indtil man finder, hvor er fejlen ikk. Det gor man jo ved alt muligt andet ikk. Altsa, hvis

der er noget andet, der gar i stykker pa noget, si finder man jo ud af, hvor ligger fejlen, og
hvem og hvem skal behandle den ikk (B. Int. 3)

Problemet med at gi og bevage sig forbliver sdledes ulost og negligeret i behandlingssy-
stemet, og optager forsat Bent relativt meget. Bents sygdomshandlinger synes samtidig
at blive afkoblet hans hverdagsliv og de ensker, han har for denne, hvorved der synes at
opsté en vis meningsloshed: nok kan han traene pa en konditionscykel, men han kan ikke
bevaege sig og gd ture med Anne, ” jeg kan jo ikke folge hende” (B. Int. 3):

Jeg- det er jo ikke rigtigt, at jeg kun kan ga 4-5 meter og sa skal jeg sidde ned igen [...] Nu

var vi i Tivoli i gir aftes, og jeg gik jo fandenma kun fra baenk til benk ikk, og oh- det kan

de altsa ikke finde ud af vel (N: Mm m). Jeg kan godt sidde pa en cykel ikk, sa kan jeg godt

sidde og kore de der- nu er det blevet 20 min, men det er mere pga. konditionen ikk, men
jeg kan ikke ga... (B. Int. 3)

det zrgrer mig stadigveek, at jeg ikke kan bevage mig mere, og at jeg ikke kan ga, det wrgrer
mig rigtig meget. Det er den storste irritation jeg har, det er faktisk, at mit bevageapparat
ikke er i orden. Det er jo en frihedsgrad, der bliver taget fra en, si det er jo det varste (B.
Int. 3)

P4 denne méde er der mere pa spil for Bent end blot forebyggelse af hjertesygdom — det
handler ogsd om en meningsfuldhed i Bents liv og hverdag, og selvom Bents onsker om
bevaegelsestrihed i hoj grad synes at vare sammenfaldende med rehabiliteringsindsatsens
ambition om, at f4 ham til at motionere, synes det snzvre fokus pa hjertet at stille sig i
vejen for netop dette.

Opsamling

I analysen af Bents forleb efter rehabiliteringsindsatsens afslutning har jeg sat fokus pa,
hvordan flere af Bents fortallinger om forlebet komponeres efter rehabiliteringsindsat-
sens generaliserede narrativer. Til interview 2 i tiden kort efter rehabiliteringsforlobet er
seerligt narrativen om progressiv udvikling fremtreedende, mens narrativen om at vende
tilbage til livet synes at dominere fortzllingerne til interview 3. Bent synes i sit tilbageblik
pa fotlobet at have overtaget flere af de institutionelle forstaelser, om miske mest inte-
ressant selv begynder at betragte problemer, som forhindrer ham i at varetage forebyg-
gelsen, som uvasentlige, idet de ikke er relateret til hjertet.

Nir Bent trakker pa narrative ressourcer fra forlobets generaliserede fortallinger, optrac-
der de sundhedsprofessionelle som stottende og vidende karakterer. Samtidig har jeg
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fremheavet, at de mere kaotiske eller problematiske elementer (fx hans tvivl, manglende
afklaring, problematisering af de sundhedsprofessionelles viden og problemerne med be-
nene) synes at forsvinde ud af de subjektive fortzllinger, nir de komponeres i overens-
stemmelse med rehabiliteringsforlobets generaliserede narrativer. Herudover har jeg i
analysen ogsé vist eksempler pa subjektive fortxllinger, der ikke harmoniseres med ind-
satsens generaliserede narrativer, bl.a. i fortallingen om angst.

Netop problemerne med benene udger forsat en emergent problematik for Bent, og
mens han gennem indsatsen synes at vare kommet ud over sin ”nervesitet” for at trene
alene, udger ben-problemerne forsat en vasentlig forhindring for ham i og med, at tree-
ningen opleves smertefuld, hvilket gor at han “ikke gidet”, men fortsatter pa trods. Sam-
tidig fremstir Bents sygdomshandlinger som afkoblet fra hverdagslivet og mister noget
af sin meningsfuldhed i lyset af, at Bent ikke kan udfere de fysiske aktiviteter, som han
selv tillegger vardi.

I forhold til sygdomsmodellen har jeg beskrevet, hvordan de sygdomstegn, Bent har ve-
ret optaget af 1 en stor del af forlebet, betydningstilskrives og fortolkes pa mader, hvor
de afkobles hjertesygdommen meningsmessigt. Jeg har peget pa, at Bent synes at have
internaliseret fortolkninger af symptomer fra interaktionerne med de sundhedsprofessi-
onelle serligt fra sidste del af forlobet. Samtidig er der modsatrettede forstielser af syg-
domstegnene, hvor Bent nogle gange taler om markbare symptomer pa hjertesygdom
(influenza) og andre gange fremhaver det umarkelige (kraeft). Hvilke konkrete sympto-
mer, der i tilfelde af hjertesygdom skal reageres pa, virker i forlengelse af dette som et
sporgsmal, der fortsat er diffust — Bent taler bdde om, at erfaringer med bestemte symp-
tomer vil fa ham til at ga til legen, og om at man ikke kan na at reagere, for det er for
sent. Her synes usikkerheden forbundet med hjertesygdom igen at treede frem som et
vilkér eller i hvert fald som et sporgsmal, som ikke enkelt kan loses, ved at patienten lerer
sin krop at kende pd ny.

I forhold til den eksistentielle sygdomsopfattelse synes overensstemmelsen mellem den
biomedicinske viden fra undersogelserne af hjertet og den kropslige fornemmelse af bed-
ring, samt omfortolkningen af sygdomstegnene at vare afgorende for Bents oplevelse af
raskhed. En vasentlig forandring i forhold til tidligere i forlobet er Bents tillid til den
biomedicinske viden, som samtidig kun opstar, nar den harmonerer med den kropslige
viden.
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Afsluttende kommentar

I denne analyse har jeg undersogt et enkelt patientforleb og en enkelt patients perspekti-
ver og meningsskabelse gennem sit forleb i og udenfor rehabiliteringsindsatsen. Gennem
analysen har jeg fremvist, hvordan ”patientperspektivet” pa nogle punkter kan betragtes
som et perspektiv, der er stabilt, som en gennemgiende optagethed af bestemte emer-
gente problemer (her teenker jeg pd Bents optagethed af ben-problemerne, og hans opta-
gethed af symptomfortolkning i store dele af sit forlob, som er knyttet til den eksistenti-
elle sygdomsopfattelse og sporgsmalet om, hvorvidt han er helbredt eller forsat 1 akut
risiko for en ny blodprop), og pa andre punkter som et skiftende og ustabilt perspektiv
(her tenker jeg bl.a. pa de skiftende symptomfortolkninger, og Bents skiftende perspektiv
p4, hvorvidt hans symptomer er forirsaget af angst eller noget fysisk, hvilket udtrykker
ganske forskellige sygdomsmodeller og ogsa resulterer i vidt forskellige eksistentielle syg-
domsopfattelser).

Ved at folge de to forskellige emergente problemer (den eksistentielle sygdomsopfattelse
og ben-problemerne) gennem forlobet, har analysen vist, hvordan Bent indgar i sit forleb
pé ganske forskellige médder alt efter hvilket emergent problem, han forholder sig til i
interaktionerne med de sundhedsprofessionelle — man kan sige, at hans ”rolle” og agens
forandrer sig relativt til de emergente problemer, som tages op 1 interaktionerne med de
sundhedsprofessionelle. Med tanke pd patientinddragelseslitteraturens modeller kan det
siges, at Bents ”behov og praferencer” er forskellige i relation til de to emergente pro-
blemer. Jeg vil uddybe denne pointe yderligere med udgangspunkt i de to emergente pro-
blemer hver for sig om et gjeblik, men forst méd det ogsa bemaerkes, at rehabiliteringsind-
satsens generaliserede narrativer ogsa virker ind 1 Bents meningsskabelse og i de sund-
hedsprofessionelle fortolkninger af ham pa forskelligvis i relation til de to emergente
problemer.

I relation til det emergente problem omkring den eksistentielle sygdomsopfattelse og
vanskelighederne med hvordan symptomer skal fortolkes: Her har jeg peget pa, hvordan
Bent i meningsskabelse med hjertesygdommen og spergsmilet om, hvorvidt han er rask
eller syg, foretager et stort meningsskabende arbejde, som kombinerer og forholder sig
til forskellige former for viden, herunder den sundhedsfaglige og biomedicinske viden,
undersogelser, malinger og informationer fra de sundhedsprofessionelle, men ogsa sin
subjektive erfaringsviden og viden om kroppen: ’kroppens historie” med dens forskellige
udtryk og fornemmelser, som fx sovnbesvar og andened, samt en kontinuerlig og op-
mearksom iagttagelse af kropslige udtryk, som fx vand 1 kroppen, svimmelhed, vejrtraek-
ningsbesvar, som Bent reflekterer over og forseger at afklare, hvorvidt er “normale”,; og
hvorvidt og hvordan de evt. knytter sig til hjertesygdommen. Jeg har samtidig fremhzavet,
hvordan dette meningsskabende arbejde alligevel ikke munder ud i en sygdomsmodel,
som reelt er funktionel. Bide Bents subjektive viden og den sundhedsfaglige, biomedi-
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cinske viden fremstir usikre og ikke nedvendigvis palidelige. Her fremstir Bents per-
spektiv som skiftende og flakkende, han synes skiftevis at opfatte sig selv som pa vej mod
bedring, helbredt, rask, og andre gange pa vej mod forverring, uigenkaldelig skadet, syg
og 1 overhzngende risiko. Netop her synes Bents meningsskabelse og fortolkning at vere
dybt athengig af de sundhedsprofessionelle. Han synes at sporge efter en sammenhan-
gende forklaring og afklaring: skyldes de her symptomer hjertet? Hvorfor har han det sa
skidt? Er han i overhengende risiko for et nyt hjerteanfald? Er han rask og bare lidt angst?
Bents forsog pa at fi atklaret, hvorvidt han er rask, og hvorvidt forskellige symptomer
skyldes hjertesygdom, bliver flere gange medt af tavshed eller af ”bud” pd mulige forkla-
ringer. Her synes indsatsens ambition om at nedbringe Bents angst ved at uddanne ham
og tilfore ham viden at fore til det modsatte resultat. Forventningen om at viden hjxlper,
og at patientens problem loses ved at informere, kan pa sin vis siges at ramme ved siden
af. Mens Bent prasenteres for mange forskellige bud pd mulige (og mere eller mindre
alvorlige) forklaringer pd symptomerne, overlades han samtidig langt hen ad vejen til selv
at foretage en vurdering. Her synes det problematisk at indsatsen ikke forholder sig til
Bents oplevede problemer, men i stedet at forseger at rade bod pa et antaget problem
omkring patientens “manglende viden”.

Det kan ligeledes tilfojes, at de sundhedsprofessionelle, han meder gennem indsatsen,
fortolker ham og hans tilstand vidt forskelligt, hvilket udfordre forestillingen om det
sundhedsprofessionelle perspektiv som sammenhzxngende, objektivt eller neutralt. Pa
forskellige tidspunkter fortolkes Bent som varende i mere eller mindre kritisk tilstand og
andre gange som angst hjertepatient. Der er ikke enighed, hverken i eller pd tvars af
professioner om, hvad “’problemet” er, hvilken medicin han skal eller ikke skal have, og
Bent modes konsekvent af nye sundhedsprofessionelle med nye fortolkninger, hvilket
forsterker fragmenteringen af det sundhedsprofessionelle blik. I forlobet synes Bent at
tabe tilliden til den sundhedsprofessionelle viden og vurdering: Den standardiserede vi-
den og vejledning, han far i forlebet (fx omkring nitroglycerin), viser sig forkert, og hans
compliance resulterer i, at han fir det varre og genindlegges. Kontrasterne i de varie-
rende sundhedsprofessionelle fortolkninger synes samtidig at blive for store.

I relation til hvordan indsatsens generaliserede narrativer virker ind i Bents forlgb, har
jeg peget pd, hvordan den generaliserede fortalling om den angste hjertepatient spiller en
vasentlig rolle i relation til det emergente problem med symptomfortolkning/eksistentiel
sygdomsopfattelse. Her har analysen vist, hvordan det narrative samarbejde med indsat-
sens sundhedsprofessionelle udfolder sig, og jeg har peget pa, hvordan Bent nogle gange
(og iseer 1 den forste tid i forlobet) samarbejder med de sundhedsprofessionelle om for-
tellingen om angst. Efterhdnden som han mister tilliden til den sundhedsprofessionelle
vurdering, modsztter han sig dog denne fortelling mere og mere. I forhold til de pet-
spektiver, jeg har langt frem 1 analysen i kapitel 9, viser sig her endnu en facet af angst-
narrativen. I Bents forlob viser angstnarrativen sig nemlig ogsd som en fortelling, som
indebarer en risiko for, at patienten mister stemme. Her kommer en hierarkisering af
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vidensformerne til syne, hvor Bents fortolkninger og viden ikke lengere er verd at lytte
til, fordi han fortolkes som angst, og hans perspektiver og viden mister herigennem tro-
verdighed. Her synes interessen for Bents fysiske symptomer ogsa at svinde. I den bio-
medicinske sygdomsmodel synes det at vere nok med en enkelt drsag og forklaring. Bent
herimod synes at arbejde med en multi-facetteret sygdomsmodel, hvor symptomer kan
have forskellige drsager, som galder samtidig. Han kan m.a.o. godt lide af angst i nogen
grad, mens der ogsa er noget fysisk 1 vejen, hvilket han fortsaetter med at insistere pa, og
forsat seger afklaring pa i interaktionerne med de sundhedsprofessionelle, indtil sympto-
merne aftager (efter a2ndringen af hans medicin).

En anden generaliseret narrativ, som jeg har fremheavet som virksom i Bents forleb, er
narrativen om, at patienten gennem indsatsen skal lere sin krop at kende igen med hen-
blik pa at nedbringe angst. Som fremhavet i kapitel 9 har denne narrativ at goere med
overdragelsen af ansvar til patienten. Her har jeg peget p4, at Bent gennem sit forlob pa
intet tidspunkt bliver i stand til at afgere, hvornar kropslige symptomer eller udtryk er
fordrsaget af hjertet, og hvornar det bare er noget andet. Snarere er det psykologen, der
med henvisning til behandlingen ender med at sld fast, at Bent er rask, og at hans symp-
tomer ikke skyldes hjertet. P4 denne made synes forestillingen om, at patienten kan lere
at vurdere symptomer gennem et oget kropskendskab at fa karakter af fiktion. Her kan
der sattes sporgsmalstegn ved overdragelsen af ansvar til patienten. Symptomfortolknin-
gen vedbliver at vare et usikkert foretagende i Bents forlob, som ender med Bents resig-
nation, han m4 holde op med at spekulere pa det, som han siger, hvis det kommer, sa
kommer det.

I relation til det emergente problem omkring Bents smerter i benene og besvar med at
bevaege sig: her synes Bent at indga i dialogen med de sundhedsprofessionelle pa en anden
made end med det flakkende perspektiv pa (hjerte?) symptomerne, og med en mere stabil
nedadgiende fortxlling om problemets historie og udvikling. Grundleggende kan Bents
onske om at fa bevaegelsesfriheden tilbage siges at harmonerer godt med indsatsens am-
bition om fa ham til at efterleve anbefalinger og motionere 30 minutter om dagen. Han
tager konsekvent problemet op som et konkret fysisk problem, som stir i vejen for hans
varetagelse af den forebyggende fysiske aktivitet. Alligevel betragtes dette problem para-
doksalt nok som ”ikke relateret til hjertet” i rehabiliteringsindsatsen. Her synes indsatsens
generaliserede fortxllinger ligeledes at spille en vasentlig rolle. Som fremhavet i analysen,
udstikker Bents fortxlling om benene en modsat retning i forhold til indsatsens centrale
narrativ om progressiv udvikling. Bents fortelling enten overhores, ignoreres eller hores
som et videns- og motivationsproblem. Bent fortolkes som en patient, der nok ikke har
forstdet, hvor vigtigt motion er. Her kan indsatsen med sit rettede arinde, med de gene-
raliserede narrativer og grundantagelser om patienten, tilnarmelsesvis siges at std 1 vejen
for sin egen ambition om at understotte patienten i compliance, ved ikke at interessere
sig for hans problemer. Yderligere kan det navnes, at indsatsen pa mange mader lykkes
med at fd Bent til at efterleve anbefalinger, og far ham til, i sine sygdomshandlinger, at
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tage udgangspunkt i den generelle viden frem for sin egen kropslige viden. Han begynder
pa baggrund af anvisninger i indsatsen at trane, ogsd nir det “foles forkert”. Til den
afsluttende fysioterapeutsamtale viser dette sig, som naevnt, alligevel problematisk, og
Bent risikerer (jf. fysioterapeutsamtalen) at overbelastning og inflammation kan fd kro-
nisk karakter, m.a.o. hans ben-problemer risikerer at blive varre, hvis han eftetlever de
standardiserede vejledninger, han har fiet gennem indsatsen. Her synes det presserende
relevant med et fokus pd- og lydherhed overfor patientens oplevede problemer og sub-
jektive viden.

Pa baggrund af Bents samlede forlob kan det ikke entydigt siges, at hans perspektiver
ikke hores, eller at hans viden aldrig nér at krydse de sundhedsprofessionelles, sidan som
forskellige studier i andre kontekster har peget pa (se fx L. S. Hansen, 2021; Schnor,
2012). Men i overensstemmelse med analytiske fund i bl.a. Ringer (2013) og Thuesens
(2013) studier kan der med analysen imidlertid peges p4, at Bents perspektiver og narra-
tiver forst og fremmest imedekommes eller lyttes til i den udstrakning, de artikulerer og
kan forenes med indsatsens forstaelser og generaliserede narrativer.

Endelig kan der med analysen peges pa et ”patientperspektiv”’, som ikke er entydigt, og
som dels athanger af patientens emergente problemer og dels formes i dialogen med de
sundhedsprofessionelle.
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Kapitel 11: Vidensbidrag
og perspektivering

Jeg har i afhandlingen stillet spergsmal til hjertepatienters meningsskabelsesprocesser
med sygdom og gennem athandlingen udforsket dette som et sporgsmal, der bade invol-
verer subjektive og institutionelle tolkningsressourcer. I det folgende vil jeg kort samle
op pa de vasentligste pointer fra athandlingens analysekapitler hver for sig og herefter
pege pa nogle centrale pointer pa baggrund af den samlede analyse. Herefter udfoldes
afhandlingens vidensbidrag i perspektiverende diskussioner om patientperspektivers le-
gitimitet og relevans, og implikationerne af forstdelsen af patientperspektiver som dyna-
miske og sammensatte.

Analysernes centrale pointer

Med sygdomsportratterne i kapitel 7 har analysen vist, hvordan hjertesygdom forbinder
sig til livssituationen og dens emergente problemer. Analysen har sat fokus pa deltagernes
subjektive meningsskabelsesprocesser som formet af: Jussituationens “nn’”, som i storre el-
ler mindre grad forandrer sig over tid, og af livssituationens emergente problemer, som
hjertesygdom kobler sig til pa forskellig vis for hver enkelt deltager. Meningsskabelse med
sygdom formes ligeledes af de relevante fortider, som saxttes i forhold til hjertesygdommen,
de madder, hjertesygdommens opstden forklares, og af sygdomsudtrykket, som 1 nogle til-
felde fordrer et stort fortolkende arbejde, og for andre har kun har en marginal betyd-
ning.

Med sygdomsportratterne har jeg ligeledes peget pd, at patienterne, udover de subjektive
tolkningsressourcer, ogsa forstar hjertesygdommen med sundhedsfaglige og biomedi-
cinsk viden. Allerede forud for rehabiliteringsforlobet trackker deltagerne pé disse videns-
former i arbejdet med at etablere sygdomsopfattelsen. Jeg har fremhavet, at patienterne
1 deres sygdomsopfattelser sammenfletter subjektiv og biomedicinsk viden, og at sund-
hedsfaglig viden (i forskellig grad fra deltager til deltager) har betydning for, hvad der
bliver relevante handlinger i forhold til sygdom. Samtidig har jeg med sygdomsportract-
terne peget pd, at deltagernes sygdomsrettede handlinger forst og fremmest er formet af
de emergente “problems of the present”, som er fremtreedende i deltagernes livssituation,
og som kan vare tattere eller losere koblet til hjertesygdommen. M.a.o. fremtrader 30
minutters motion om dagen, kostjusteringer og indtagelse af medicin ikke altid som de
vasentligste handlinger i relation til hjertesygdommen. Ikke fordi patienterne nodvendig-
vis mangler indsigt i, at det er sddan hjertesygdom forebygges, men netop fordi deres
perspektiver er komplekst forankrede, og ikke kun forholder sig til biomedicinsk viden

243



og standarder. I stedet omfatter deres sygdomsrettede handlinger meget mere end det,
som adresseres i de sundhedsfaglige vejledninger og anbefalinger.

I kapitel 8, som indeholder athandlingens artikel, har jeg med Smith (2005) sat fokus pa
strukturerende og regulerende institutionelle tekster, som fir betydning for, hvordan di-
aloger mellem patienter og sundhedsprofessionelle former sig, og hermed for hvordan
patientinddragelse kan udfolde sig. Her har jeg peget pa en praksis med et patientuddan-
nende sigte, og hvordan indsatsen rettes mod at indfere patienterne i sundhedsfaglig vi-
den. Her pépeger jeg, at de sundhedsprofessionelles handlinger og interaktioner med pa-
tienter retter sig mod at identificere videnshuller og risikofaktorer i patienternes livsstil,
og at dette zrinde former definitionen patienternes problemer oppe-fra, ude-fra”; og
efterlader begreenset rum til patienters subjektive méader at definere problemer, behov og
losninger.

Hensigten med at rette blikket mod tekstuelt medierede ”ruling relations” har samtidig
veret at nuancere blikket pa rehabiliteringsindsatsens sundhedsprofessionelle. Som meo-
det med sygeplejerskerne (jf. athandlingens kapitel 4) og pilotprojektets ”radvilde” lege
pegede mig i retning af, overlades de sundhedsprofessionelle til at finde ud af, hvordan
ambitionen om patientinddragelse skal passes ind i en praksis, som stiller andre og mod-
satrettede krav til dem, og som samtidig forpligter dem formelt til at forsege at fi patien-
ten i mal”, vel at marke med institutionelle mal. Her bliver de sundhedsprofessionelle
sat pa en vanskelig opgave, som samtidig synes at blive overset, nar ledelsen ("BANG! I
skal gore noget der”) forstar patientinddragelse, som noget, der uproblematisk kan im-
plementeres — jf. ogsa Holens (2011) kritik af denne forestilling om patientinddragelse
(se athandlingens kapitel 2).

Med afhandlingens fund, at patientinddragelse i hjerterchabiliteringsindsatsen passes ind
i den allerede eksisterende praksis og hovedsageligt bliver et sporgsmal om at indfere
patienterne i sundhedsfaglig viden, har jeg i kapitel 9 peget pa indsatsen som en sekun-
deer socialiseringsproces. I analysen af rehabiliteringsindsatsen har jeg rettet blikket mod
den viden, som patienterne indferes i, med sporgsmal til dens indhold og karakter, til
dens funktion og virkemidler.

Vi har set i athandlingens kapitel 2, at forskningen pé hjerterehabiliteringsomridet peger
p4, at der sker noget med patienten i rehabilitering, men der er samtidig store forskelle i
perspektiverne pa, hvad der sker med patienten. Mens nogle beskriver hjerterehabilitering
som en indsats, hvori patienter udvikler en ”ny kritisk bevidsthed”, giver dem et ’nyt
fodfaste” ilivet, og hjelper dem til at finde nye vardier, overkomme angst, og at hindtere
selve livet pa bedre mader (Meredith et al., 2019; Simon§, 2015), beskrives den af andre
som et disciplinerende foretagende (Wheatley, 2005b), der former patienten til et aktivt
”sundhedsborgerskab” med et individualiseret ansvar for eget helbred (Langdridge,
2017). Samtidig er det i mange af studierne smat med analyser af faktiske aktiviteter og
interaktioner 1 hjerterchabilitering. Her bidrager nervarende athandling med etnografisk
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indsigt i konkrete aktiviteter og interaktioner mellem patienter og sundhedsprofessio-
nelle.

I analysen har jeg peget pa rehabiliteringen som en indsats, der er rettet mod, at patienter
skal overtage sundhedsfaglice og biomedicinske forstielser af hjertesygdom med henblik
p4 at opdyrke og understotte compliance-rettet adfaerd. Her har jeg ligeledes fremhavet,
at dette involverer et arbejde rettet mod at gribe ind i patientens ”ydre” handlinger savel
som “indre” indstillinger, tanker og folelser. Patientinddragelse handler her mindre om
at udforske patienters perspektiver, og mere om at forme detes perspektiver ved at tilfore
sundhedsfaglig viden.

Analysen har peget pa en overordnet narrativ om progressiv udvikling og pa et transfor-
merende sigte 1 indsatsen, som er rettet mod at gore patienter til eksperter med tilpas
viden og indsigt til at kunne “overtage ansvaret”, som i indsatsen bliver ensbetydende
med at efterleve de hjertevenlige anbefalinger. Her kan indsatsen pa sin vis siges at ind-
fore patienterne i en rolle, som minder om de “ekspertpatienter”’, Thorgard (2012) be-
skriver, dvs. patienter med en sundhedsfaglig ekspertise. Samtidig har analysen peget pa,
at rollen som hjertepatient stiller krav til patienten, som indebarer mere end dette. Pati-
enterne indfores ikke kun i viden i snaver erkendelsesmassig betydning, men ogsa 1 fo-
lelses- og verdimassige lag af denne rolle. De skal m.a.o. ikke kun overtage biomedicinsk
og anden sundhedsfaglig viden, de skal ogsd overtage sarlige vaerdier om et individuelt
ansvar for sygdom, hvor forebyggelse ogsa handler om at udvise den rette viljestyrke, og
hvor genudvikling af sygdom afhenger af valg, som egenhzndigt og individuelt kan traef-
fes, hvis man ellers tager sygdommen alvorligt nok og “lever, sidan som vi alle sammen
bor leve”. Yderligere har jeg peget p4, at indsatsens rummer modsatrettede narrativer og
paradokser, som fremstir som et komplekst landskab at skulle navigere 1 som hjertepati-
ent.

Pa baggrund af analysen har jeg sat sporgsmalstegn ved om indsatsen, med det domine-
rende fokus pa at tilfere viden og de normative forstielser, reducerer muligheden for at
fa indblik i patientens subjektive viden samt méder at forstd og hindtere sygdom, og
herved ogsa mindsker muligheden for at indfri ambitionen om at understotte patienten
pé en méde, som er meningsfuld for netop patienten.

I kapitel 10 har analysen af Bents rehabiliteringsforlob vist, hvordan patientens perspek-
tiver formes i samspillet mellem subjektive og institutionelle tolkningsressourcer. Jeg har
peget pa forskelle i (og forskelle i muligheder for) hvordan patienten indgar i interaktioner
med indsatsens sundhedsprofessionelle. At patientens rolle og bidrag, perspektiver og
madder at indga 1 dialog forandrer sig relativt til de emergente problemer, som tages op 1
dialogerne, og ligeledes formes af de sundhedsprofessionelle fortolkninger og generalise-
rede narrativer. Her er det en vaesentlig pointe, at patientperspektiver bade kan indeholde
selvstendige elementer og samtidig 1 mange henseender er dybt athaengige af den sund-
hedsprofessionelle fortolkning.
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Analysen har vist, hvordan flere af Bents subjektive narrativer artikulerer rehabiliterings-
indsatsens generaliserede narrativer. I den forstand kan rehabiliteringsindsatsen som nar-
rativ omgivelse betragtes som en vasentlig tolkningsressource 1 Bents meningsskabelse
med sygdom. Jeg har samtidig fremhavet, at der i Bents forleb ogsd er eksempler pa
subjektive narrativer, som ikke harmonerer med rehabiliteringsindsatsens generaliserede
narrativer og de retninger, som de etablerer i hans forleb. Her har analysen peget p4,
hvordan det narrative samarbejde bryder sammen, det narrative rum lukkes, fortellin-
gerne overhores og de sundhedsprofessionelle overtager den narrative kontrol. Bent (fy-
siske) problemer omformes i den sundhedsprofessionelle forstdelse til videns eller moti-
vationsproblemer.

Pa baggrund af analysen kan det ikke pd enkel vis siges, at patientens stemme ikke hores
eller far plads i rehabiliteringsindsatsens interaktioner. Men det kan siges, at patientens
stemme forst og fremmest hores, nir den artikulerer institutionens generaliserede narra-
tiver, og siledes harmonerer med institutionelle forstaelser af patienten og hans proble-
mer. Det kan ligeledes siges, at det har konsekvenser for samarbejdet mellem sundheds-
professionel og patient, nar de subjektive narrativer ikke harmonerer med de standardi-
serede forstdelser. I Bents forleb resulterer dette i, at hans ”’problemer med angst” tages
alvorligt, men hans fysiske problemer med benene konsekvent overses, selvom begge
dele kan betragtes som problemer, der vanskeliggor hans efterlevelse af indsatsens anbe-
falinger. Paradoksalt nok kan det psykiske problem, men ikke det fysiske, hindteres i en
ellers somatisk indsats.

Med athandlingens analyser har jeg vist, hvordan patienter i meningsskabelse med hjer-
tesygdom trakker pa bade subjektive og institutionelle tolkningsressourcer, og hvordan
patienter anvender bade sundhedsfaglig og kropslig- samt erfaringsmaessig viden. Analy-
serne har tydeliggjort, at patienter aktivt forholder sig til de sundhedsfaglige vejledninger
og vurderer deres relevans pa baggrund af deres individuelle situation og sygdomsopfat-
telse. Samtidig ogsd, at patienternes sygdomshandlinger omfatter mere end det, som er
indeholdt i de sundhedsfaglige vejledninger, og at relevansen af patienternes sygdoms-
handlinger ma forstas pd baggrund af deres subjektive meningsskabelse og ses 1 sammen-
hang med livssituationens emergente problemer. Samtidig har jeg peget p4, at indsatsens
har et dominerende fokus pd at tilfere viden #/ patienten, og grundleggende ikke hen-
vender sig til en ligevaerdig patient med interesse for patientens perspektiver pa de pro-
blemer, som indtradelsen af sygdom involverer.

Forestillingen om en uvidende patient og indsatsens snxvre fokus pd compliance frem-
treeder som problematisk i forhold til den grundleggende ambition i hjerterehabilitering
om at understotte patienten. Med afsxt i afthandlingens analyser kan det siges at vaere
veaesentligt at justere pé forestillingen om en uvidende patient og etablere et mere nuan-
ceret blik pd sygdomshandlinger som noget, der reekker langt ud over en simpel dikotomi
mellem compliance og non-compliance.
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Afhandlingens papegning af patienters sygdomshandlinger, som forankret i komplekse
meningsskabelsesprocesser, skubber pd sin vis ogsi til forestillingen om sundhedskom-
petence. (Nar Anders sidder stille i sin stue, og Christine forseger ikke at hidse sig op for
at holde sit blodtryk nede, kan dette fx ogsa betragtes som sygdomsrettede og for den
sags skyld sundhedskompetente handlinger, som er meningsfulde i lyset af deres subjek-
tive livssituationer). I Bardsgjerdes (2022) studie, der undersogte sundhedsprofessionelles
opfattelser af patientinddragelse i hjerteforlob, sa vi sundhedskompetence (health lite-
racy) blive fremsat som forudswtning for patientinddragelse (jf. athandlingens kapitel 2).
Her kan stilles et vaesentligt spergsmal i relation til pointerne i nervarende analyse, nem-
lig om indsatsens uddannende sigte og ambition om, at patienten skal overtage de sund-
hedsfaglige forstdelser, indeholder et enske om at skabe en patient, hvis perspektiv er
tilpas harmoniseret til at blive inddraget? I sa fald er der tale om en vasentligt muteret
form for patientinddragelse, som ikke efterlader meget rum til subjektive akser for me-
ningsskabelse, der, som analyserne har fremhavet, ogsa indgdr i patienters perspektiver
og har stor betydning for deres sygdomshandlinger. Herved risikerer indsatsen at gore
sig selv irrelevant for patienten. Dette underbygges ligeledes af flere af studierne pa hjer-
teomradet, som peger p4, at patienter forholder sig aktivt og refleksivt til de standardise-
rede vejledninger og ofte vurderer dem irrelevante i relation til deres partikulare livskon-
tekster (Adhami, 2020; Astin et al., 2014; T. B. Hansen, 2016; Schnor, 2012). Her kan der
maske siges at vere noget at vinde i forhold til at understotte patienter i hindtering af
kronisk sygdom, ved at forholde sig lidt mere til relevansstrukturerne i patienternes pet-
spektiver.

En anden central pointe, som jeg har taget op i athandlingens analyser, er den usikre
viden forbundet med hjertesygdom. Usikkerhed i forhold til fortolkning af symptomer
og patientens risiko, synes at vaere immanent i hjerterehabilitering, uanset om vurderingen
foretages ud fra sundhedsprofessionel ekspertise eller subjektiv kropslige erfaring. Som
vi ogsd sd det hos Wheatley (2005b), er der ingen garantier her, og vi sd bade 1 Anders,
Dennis og Bents fortallinger, at der godt kan vare noget alvorligt galt, selvom de sund-
hedsprofessionelle undersogelser og objektive malinger siger noget andet. Som en af lee-
gerne 1 indsatsen sporger: Hvem skal man lytte til? Usikkerheden synes at vare et grund-
vilkér, som patienter og sundhedsprofessionelle deler.

Pa baggrund af analysen af Bents forleb kan det samtidig siges, at idéen om at denne
spending og usikkerhed automatisk athjxlpes ved at tilfore patienten viden, fremstér pro-
blematisk. Her synes den sundhedsfaglige viden (de varierende bud pd mulige forklarin-
ger pd symptomerne fra forskellige sundhedsprofessionelle), snarere at vanskeliggore
Bents arbejde med at etablere en funktionel sygdomsmodel. Ikke hermed sagt, at en en-
delig afklaring nedvendigvis er mulig, men fortolkningen af symptomer og sporgsmalet
om, hvad der er arsag til dem, overlades lenge til Bent. Her stir han mere eller mindre
alene med en vurdering af, om hans symptomer er livstruende eller ¢j. De sundhedspro-
fessionelle fortolkninger af Bent og af hans symptomer er fragmenterede og tvetydige,
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hvilket pd sin vis udfordrer forstielsen af det sundhedsprofessionelle perspektiv som
sammenhangende og objektivt. Bents sygdomsopfattelse bliver pa denne baggrund skif-
tende, nermest flakkende.

Det kan samtidig tilfojes, at Bent gennem sit fotlob udvikler en nuanceret forstéelse, hvor
sygdomsudtrykket (vejrtrekningsbesvar, ildebefinde, svimmelhed mm.) kan have for-
skellige arsager, fx vaere fordrsaget af angst pa nogle tidspunkter, men uden at dette bliver
ensbetydende med, at der ikke ogsd er noget fysisk i vejen. Det kan papeges, at Bent
kontinuerligt arbejder med etablering af en sygdomsmodel, som kan forklare hans symp-
tomer, og pa mange mader har han et bredere informationsgrundlag at forstd sygdom pa
baggrund af. Som han selv pdpeger i sit forlob, sa ser de sundhedsprofessionelle ham ikke
imellem konsultationer. Deres blik pa ham afgrenset og fragmenteret. 1 kontrast hertil
“undersoger” Bent evindeligt ogsd mellem konsultationer og i mange forskellige situati-
oner. Han gor sig fortlobende erfaringer, tilegner sig viden og informationer, fortolker
symptomer. Han ved noget om sammenhange. Og han kan pd mange mider siges at
have sygdomsindsigt. Det er samtidig ikke en sygdomsindsigt, som gor ham i stand til at
nd en sikker afklaring af, hvorvidt han er syg eller rask. Konsekvensen af argumentet er
sdledes ikke, at det skal vare op til Bent selv at vurdere sine symptomer, tvartimod synes
han at eftersporge afklaringer og konklusioner fra de sundhedsprofessionelle, som han
ikke selv er i stand til at foretage. Pointen er i stedet, at han er vard at lytte til.

Det swtter samtidig sporgsmalstegn ved forestillingen om, at patienter kan lere deres
krop at kende pd en made, som gor dem i stand til at overtage ansvaret for vurderingen
af symptomer, og om opgaveforskydningen mellem patient og sundhedsprofessionel star
mal med den viden, som tilferes patienten. Her er det vaerd at vende tilbage til Lang-
dridges (2017) problematisering af ansvarsoverdragelsen til patienten ved rehabiliterings-
indsatsen afslutning. (I Bents forleb, kan der maske sxttes sporgsmalstegn ved om an-
svarsoverdragelsen rent faktisk forst finder sted ved indsatsens afslutning). Her fremhae-
ver Langdridge (2017), at patienterne i denne overgang overlades ansvaret for selv at
vurdere symptomer og samtidig mister adgang til den sundhedsprofessionelle ekspertise.
Langdridge (2017) beskriver, hvordan dette risikerer at fi utilsigtede konsekvenser og
bl.a. kan resultere i, at angst bliver en fast folgesvend og kommer til at gd ud over livs-
kvalitet. Her ma man sporge sig selv, om det malrettede arbejde med at fi patienten til at
(over)tage ansvar egentlig er en god idé, og om hjerterehabilitering (og ikke bare hjerte-
sygdom), som Langdridge (2017) peger p4, ogsd kan have angstfremkaldende effekter?
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Perspektiverende diskussioner

Patientperspektiver: legitimitet og relevans?

I athandlingens kapitel 2 har jeg peget pa en diskussion vedrorende patientperspektivers
status og legitimitet i et sundhedsvasen, hvor evidensbaseret viden tillegges mere veerdi,
og hvor patienters viden anses for at vare underlegen og anekdotisk (Cotterell & Morris,
2012). Relevansen af patienters viden i behandlingsforleb har varet et omdiskuteret emne
i litteraturen. Mens nogle fremhzver den centrale rolle, erfaringsviden spiller for bade
individuel forstielse af sygdom og deltagelse i beslutningsprocesser, har andre sat sporgs-
mailstegn ved relevansen patientens viden (Barnes & Cotterell, 2012b; Cotterell & Morris,
2012; Prior, 2003). Argumenterne imod er bl.a., at patienter sjeeldent har kompetencer til
at samle medicinske informationer, til at diagnosticere, ikke har viden om de sygdoms-
processer, som ligger bag deres symptomer, eller ganske enkelt tager fejl i deres syn pa
drsager, udvikling og handtering af sygdom (Prior, 2003). Patienters viden fremhaeves i
forlengelse som begrenset, fx skriver Prior (2003) om patienter:

7 [...] they are experts by virtue of ‘having experience’. Yet, experience on its own is rarely
sufficient to understand the technical complexities of disease causation, its consequences
or its management. This is partly because experiential knowledge is invariably limited, and

idiosyncratic. It generates knowledge about the one instance, the one case, the single ‘can-
didate.” « (Prior, 2003, p. 53).

Her kan det allerforst bemarkes, at patientviden ses som begrenset (og underlegen) med
henvisning til dens idiosynkrasi — den er en viden om det enkelte tilfzlde — hvilket pa sin
vis virker som et paradoksalt argument i relation til patientinddragelse, hvor begrundelsen
for at inddrage patienten netop er dennes viden om sin egen partikulere situation.

Bortset fra dette ser jeg to forhold, der er vasentlige at have for oje i diskussionen af
patientperspektivers legitimitet og relevans. For det forste synes argumentationen her at
bygge pa en forestilling om, at patienters viden skal kunne std alene eller i stedet for den
leegelige ekspertise, hvilket mé ses som en problematisk preemis for afvisningen af pati-
entvidens relevans. Forestillingen om, at patienters viden kan erstatte legefaglig viden
star endvidere i kontrast til inddragelseslitteraturens forstaelser af patienter og sundheds-
professionelle som aktorer, der er i besiddelse af komplementare vidensformer, hvor
idéen er, at disse vidensformer kan understotte hinanden i en sogen efter den bedste
losning for patienten (Belcher et al., 2006; Cotterell & Morris, 2012; Coulter & Collins,
2011; Jacobsen et al., 2015; Slomic et al., 2016). Denne opdeling af viden i komplemen-
tere vidensmonopoler har jeg, med Pols (2010, 2013, 2014) og andre, problematiseret i
afhandlingen. Det er samtidig (jf. Pols og udredningen i athandlingens teorikapitel) i&ke
ensbetydende med, at patienters og sundhedsprofessionelles viden skal ses som sammen-
faldende — eller at patienters viden skal erstatte sundhedsfaglig. Her er snarere tale om et
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argument for, at vi ma forsta patienters- og for den sags skyld sundhedsprofessionelles,
viden pa nogle mere nuancerede mader.

Nir argumentet mod patientvidens relevans bygger pd en premis om, at patienters erfa-
ringsviden skal erstatte den leegefaglige ekspertise, rettes diskussionen i mine ojne et for-
kert sted hen. Patienters subjektive viden, deres livssituation, erfaringer og fortolkninger
af sygdomsudtryk har en afgerende betydning for deres mader at handle i relation til
sygdom — i lyset af dette méd den nedvendigvis betragtes som relevant. Det bringer mig
videre det andet forhold, som er vasentligt at have for oje i en diskussion af patientpet-
spektivers relevans:

I Priors argumentation ovenfor skelnes der ikke mellem relevansen af patientviden i re-
lation til hhv. diagnosticering og handtering (management) af sygdom. Dette ma ses som
en vasentlig forskel, 1 og med at handtering af sygdom for en stor del er noget, der foregar
udenfor sundhedsvzasenet i patienters hverdag, ikke mindst nar vi taler om kroniske syg-
domme. Dette kalder pa mere opmzrksomhed og omhyggelighed i diskussionerne om
patientinddragelse, i forhold til hvad det er for en kontekst patientinddragelse og patient-
perspektiver diskuteres i forhold til, og hvad det er for mdder, hvorpé patientperspektiver
indgdr (og kan indgd) 1 behandling, indleggelser, rehabilitering osv.

Her synes inddragelseslitteraturens modeller og taksonomier ikke nedvendigvis at veaere
sd frugtbare. Gannik (2005) beskriver sygdom som ”svart”, noget der fordrer overvejelse.
Det samme kan miéske siges om patientinddragelse. Her har studierne i patientinddragelse
som kontekstbetinget fenomen meget at bidrage med. Og selvom det byder pé vasentlige
udfordringer at undersoge patientinddragelse eksplorativt, kan det samtidig siges, at nar-
heden til de varierende kontekster gor det muligt f4 oje pa nuancer og problemer, som
relaterer sig til patientinddragelse, som ikke nedvendigvis indfanges med en definition,
model eller felles forstielse (Mead & Bower, 2000; Mockford et al., 2012). Yderligere
risikere falles definitioner og universelle modeller for inddragelse at forstaerke forestillin-
gen om patientinddragelse som en entitet, der eksisterer ”derude” uathaengigt af sin kon-
tekst, og skabe rum for, at patientinddragelse diskuteres, uden at der tages hojde for, hvad
det er, patienten skal inddrages i, og hvordan patientens viden bliver relevant, som fx
Prior ovenfor, hvor der ikke skelnes mellem diagnosticering eller handtering af sygdom i
hverdagen. Her kan kontekstnare undersogelser maske og forhabentlig vare med til at
skubbe lidt til forestillingen om patientinddragelse som ”det samme” pé tvaers af kontek-
ster, og bidrage til en mere nuanceret refleksion over, hvordan patienters perspektiver,
viden og bidrag er relevant i inddragelsesprocesser i konkrete sammenhzange.
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Patientperspektiver som dynamiske og sammensatte:
implikationer for praksis og for forskning?

Nezrverende afhandling legger sig nodvendigvis i forlengelse af problematiseringen af
italeszttelsen af patientperspektivet i ental, som et enkelt reprasentativt perspektiv (Cot-
terell & Morttis, 2012; Holen & Ahrenkiel, 2011; Rowland et al., 2017).

I diskussioner af hvad vi skal forsta ved patientperspektivet i patientinddragelse, har iser
Rowland et al. (2017) problematiseret, at det erfaringsbegreb, som ligger under ”patient-
perspektivet”, ofte overses i inddragelseslitteraturen, hvor patientens perspektiv begribes
som et iboende perspektiv, som det er de sundhedsprofessionelles opgave at afdzkke.
Forstdelsen bygger pa et erfaringsbegreb, hvor erfaringen ses som noget, der tilhorer in-
dividet: ”as a distinct phenomenon that exists in individual’s minds, simply waiting for
an opportunity to be expressed” (Rowland et al., 2017, p. 84). Hermed ses bort fra 1) at
hvad der teller som erfaring altid indgar i en fortolkningsproces, og 2) at patientperspek-
tiver er situerede i specifikke kontekster, hvor det, der kan udtrykkes, formes af forvent-
ninger, omgivende forstielser og organisatoriske roller — patientperspektiver er sdledes
ikke bare simple manifestationer af tidligere erfaringer (Rowland et al., 2017).

Her bidrager athandlingen med en udforskning af patienters perspektiver med afsxt i et
erfaringsbegreb, som satter sygdom og erfaringer med sygdom som fortolkede feenome-
ner centralt. Jeg har analyseret patientperspektiver som situerede, relationelle, formet af
institutionelle forstdelser og pa samme tid pa mange mader partikulere, seregne og sub-
jektive. Ved at anskue patienters perspektiver som noget, der etableres og kontinuerligt
formes 1 dynamiske meningsskabelsesprocesser, der kan treekke pa varierende tolknings-
ressourcer, og ved at tilvejebringe indsigt 1 hvordan dette udfolder sig i konkret tale, bi-
drager athandlingen med en anden forstielse af- og en anden made at undersoge patien-
ters perspektiver. Her peger afthandlingen pa, hvordan patienters perspektiver er kom-
plekst forankrede pa den made, at de trackker pd bédde subjektive og “objektive”
vidensformer, og formes bade i og udenfor konteksten af sundhedsindsatser. De er ikke
rene erfaringsperspektiver, men sammensatte og situerede: biomedicinske-, kropslige-,
erfaringsmessige vidensformer, subjektive biografiske narrativer og institutioners gene-
raliserede narrativer, kan alle anskues som tolkningsressourcer, der settes sammen i pat-
tikuleerere meningskonstellationer, som vi kan kalde den enkelte patients perspektiver.

Nir jeg skriver den enkelte patients perspektiver, er det for at fremheave, at jeg grundlaeg-
gende heller ikke ser patienters mader at fortolke sygdom som statiske. De tager form i
samspil med livssituationens emergente problemer, med de relevante fortider som syg-
domshandlinger og sygdomsopfattelser sattes i relation til, og med patienternes narrative
retninger og forestillinger om mulige fremtider. De formes ogs 1 interaktioner med sund-
hedsprofessionelle, af den viden og de generaliserede narrativer, patienterne prasenteres
for herigennem, men uden at der er tale om, at patienter pd nogen enkel eller automatisk
vis overtager perspektiver eller viden.
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I athandlingen har jeg fremhzvet patienters perspektiver som dynamiske og situerede.
Lignende pointer er blevet fremhavet i andre studier, som peger pa, at udvekslinger af
viden og information mellem sundhedsprofessionel og patient indeholder bade situatio-
nelle og relationelle aspekter af betydning for dialogen i forhold til hvilke informationer,
der vurderes passende og relevante (Jacobsen et al., 2008, 2015; Joensson et al., 2020;
Joseph-Williams et al., 2014; Protheroe et al., 2013). Thuesen (2013) peger pa, at det, der
kommer til syne som patientens behov og praferencer i den kliniske konsultation, i et
vist omfang er situationsbestemt. P4 lignende vis illustrerer Ringer (2013), hvordan psy-
kiatriske patienter tilbageholder deres perspektiver, nir de atviger fra de biomedicinske
og psykiatriske diskurser, som de professionelle forstar patienterne indenfor. Holen
(2011) pépeger, at patientperspektiver er serdeles pavirket af den institutionelle ramme,
de er en del af, og at man ikke ureflekteret kan tale om et patientperspektiv som en uaf-
hengig stemme, som sundhedsvasenet kan lere noget nyt af. Som nxvnt 1 athandlingens
forskningsmassige situering har min undersogelse afsxt i og bygger videre pé flere af
disse studier. Samtidig synes mange af studierne enten at beskzftige sig med patientper-
spektiver som noget, der forst og fremmest etableres i kraft af institutionelle diskurser og
praksisser, eller som noget, der forst og fremmest handler om patienternes hverdagsliv.
Begge fokuseringer (patientperspektivet som etableret i kraft af institutionelle diskurser
og patientperspektivet alene som et hverdags- og erfaringsperspektiv) kan siges at af-
greense patienters perspektiver — enten som en nedtoning af subjektive dimensioner af
patienters viden eller som en afgrasning af, hvad patienters viden handler om - fx at
patienters viden vedrorer det hverdagslige, hvilket samtidig indebzrer en afgransning af,
hvad patienten skal bidrage med i en inddragelsesproces.

Her bidrager nzrverende afhandling med en fremhevning og nuancering af, hvordan
patientperspektiver kan forstis som noget, der bade formes af de subjektive dimensioner,
det hverdagslige, det livssituationelle eller biografiske pa den ene side, og af de institutio-
nelle samt situationelle aspekter i dialogen med de sundhedsprofessionelle. Her har jeg
kun fundet fa studier som adresserer begge disse aspekter, fx har Sidenius (2018) under-
sogelse af kvinder i kreftbehandling, der i et longitudinelt studie af patientperspektiver
(og i lighed med nzrverende studie) peger pd, at patienternes perspektiver pd sygdom er
dynamiske og formes over tid af bade det kliniske mode, offentlige fortallinger om syg-
dom og patienternes egne subjektive erfaringer. Sidenius studie beskeaftiger sig dog ikke
med patientinddragelse, eller hvilke implikationer dynamiske og sammensatte patientper-
spektiver kan have for patientinddragelse.

I relation til dette kan det siges, at forstaelsen af patientperspektiver som noget, der forst
og fremmest vedrorer hverdags- eller erfaringsviden, i praksis sivel som i forskning risi-
kerer at afgrense og maske begrense, hvad patienter kan vide noget om og tale om. Her
kan det méske ogsa diskuteres, om en del af problemet handler om, at erfaringsviden
forstas for snavert. Cotterell & Morris (2012) papeger fx, at der er forskellige former for
erfaringsviden, patienter bringer med ind i inddragelsesprocesser:
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Life skills, community and trade union activism, working backgrounds [etc.]. The skills
and knowledge these experiences contribute are rich and varied, often more varied and
less middle class than is the perception. A reported frustration is that these forms of ex-
periential knowledge too often go unrecognized by the professionals [...] there are limits
placed on the experiential knowledge that is permissible. (Cotterell & Morris, 2012, pp.
65-67)

Cotterell & Mortis skriver her i relation til patientinddragelse i udviklingen af serviceydel-
ser, men pointen kan alligevel give stof til eftertanke.

I relation til patientperspektiver som dynamiske har dette konsekvenser for idéen om, at
vi pa noget tidspunkt i et patientforlob kan afdekke behov eller preferencer en gang for
alle. Samme patients behov, preferencer og madder at indga 1 dialogen med sundhedspro-
fessionelle kan variere og forandre sig gennem patientforlobet, hvilket igen kalder pa en
storre interesse og opmerksomhed i forhold til, hvad der er relevant viden og relevante
handlinger i den enkelte patients perspektiv og forleb. Her vil det ikke nedvendigvis un-
derstotte patienten, at ’fylde pad” med standardiseret information og generelle vejlednin-
ger ud fra allerede givne problemdefinitioner. Her ma patientinddragelse i stedet betrag-
tes som noget, der fordrer kontinuerlic opmarksomhed, refleksion og lydherhed.

253






Dansk Resumé

I afhandlingen undersoges patienters meningsskabelse med hjertesygdom, og hvordan
patienters perspektiver formes af bide subjektive og institutionelle tolkningsressourcer.

Undersogelsen af patienters perspektiver og meningsskabelse med sygdom aktualiseres
af et stigende fokus pé patientinddragelse i sundhedsvasenet, og af hjerteomradets efter-
sporgsel pa disse perspektiver med henblik pi at forbedre indsatsen indenfor hjertereha-
bilitering.

Undersagelsen er socialkonstruktivistisk og etnografisk forankret. Empirien er produce-
ret gennem feltarbejde pa sygehuset og gennem gentagne dbne interview. Fem deltagere
med iskemisk hjertesygdom folges over en periode pd et ar. De interviewes tre gange
hver: for deres pabegyndelse af den ambulante rehabiliteringsindsats, kort efter deres del-
tagelse 1 indsatsen og til sidst et ar efter deres hjerteepisode. Under deres deltagelse i
ambulant rehabilitering folges de til indsatsens aktiviteter, hhv. patientundervisning, fy-
sisk trening og individuelle konsultationer med varierende sundhedsprofessionelle fra
forskellige professioner. Etnografisk trakkes pd perspektiver fra institutionel etnografi
(Smith, 2005), narrativ etnografi (Gubrium & Holstein, 2009) og multi-sited etnografi
(Marcus, 1995).

I athandlingen fremlegges tre teoretiske perspektiver, som gir i dialog med det empiriske
materiale pa forskellig vis. Her er tale om en videnssociologisk del, som med Berger og
Luckmann (2004) rammesatter rehabiliteringsindsatsen som en sekundzr socialiserings-
proces, hvor udveksling af viden har en funktion. Her kastes ogsa blik pa vidensformer i
patientperspektiver (med afsat i Pols (2010, 2013, 2014) og Smith (2005)), som forholdes
til forstdelser i inddragelseslitteraturen af patientperspektivet som et rent erfaringsper-
spektiv. Herefter introduceres en narrativ del, som med Jarvinen (2004), Mattingly (1998),
samt Gubrium og Holstein (2009) etablerer en ramme for at analysere bade subjektive og
institutionelle dimensioner af narrativ meningsskabelse. Den tredje del er Ganniks (2005)
sygdomsteoretiske perspektiv, som fremlaegger sygdom som et socialt og relationelt fa-
nomen, der er integreret i hverdagslige virkeligheder.

Athandlingens 4 analysekapitler indeholder serskilte foci pa hhv. rehabiliteringsindsatsen
som institution og pa patienters meningsskabelse og perspektiver pa sygdom. Sidste ana-
lysekapitel sxtter fokus pa medet mellem patient og rehabiliteringsindsats, og pa hvordan
institutionelle og subjektive tolkningsressourcer sammentiltres 1 patientens made at skabe
mening,.

Forste analysekapitel er udformet som sygdomsportratter af de fem deltagere. Analysen
er centreret omkring de subjektive tolkningsressourcer, deltagerne trakker pa i deres me-
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ningsskabelse med hjertesygdommen. Sygdomsportratterne tilvejebringer indsigt i, hvor-
dan hjertesygdom meningsmassigt kobler sig til deltagernes partikulare livssituation og
subjektive narrativer.

Afhandlingens andet analysekapitel er i artikelform og tilvejebringer indsigt i, hvordan
institutionelle reguleringer af de sundhedsprofessionelles interaktioner og aktiviteter med
patienterne er med til at forme, hvordan patientinddragelse kan udfolde sig i konteksten
af rehabiliteringsindsatsen.

Afhandlingens tredje analysekapitel analyserer rehabiliteringsindsatsen som en kontekst
for meningsskabelse, der indeholder institutionelle tolkningsressourcer. Analysen har af-
set 1 rammesaztningen af rehabiliteringsindsatsen som narrativ omgivelse og sekundar
socialiseringsproces. Her er fokus pa den viden og pa de forskellige vidensmassige lag,
som patienter inddrages i igennem deres deltagelse 1 indsatsen, og pa hvilken patientrolle,
dette peger frem mod.

Athandlingens sidste analyse er en forlobskronologisk analyse af et enkelt patientforleb.
I analysen rettes fokus mod udviklinger og skift i perspektivet pa sygdom, pa hvordan
sygdomsudtryk fortolkes og forandrer sig gennem forlebet, og den rolle, viden spiller for
dette. Ligeledes rettes fokus mod, hvordan patientens subjektive narrativer og viden tree-
der ind i forlebet, hvordan dette gribes af de sundhedsprofessionelle, og hvordan gene-
raliserede institutionelle narrativer indgar og fir betydning eller konsekvenser i patient-
forlebet.

Institutionsanalyserne peger pa rehabiliteringsindsatsen som en praksis med et patient-
uddannende sigte, rettet mod at indfere patienterne i sundhedsfaglig viden. De sundheds-
professionelles handlinger og interaktioner med patienter er orienteret mod at identificere
videnshuller og risikofaktorer i patienternes livsstil, og dette arinde former definitionen
patienternes problemer ”oppe-fra, ude-fra”. Analyserne identificerer et centralt plot om
progressiv udvikling, som strukturerer narrativer i rehabiliteringsindsatsen, og far betyd-
ning for den sundhedsprofessionelle fortolkning af patienten. Narrativen bygger pa en
forestilling om, at patienten mangler viden og skal uddannes, for at kunne varetage hjer-
tesygdom, hvilket er ensbetydende med efterlevelsen af hjertevenlige anbefalinger. Der
peges pa, hvordan der i indsatsen arbejdes med, at patienter skal overtage sundhedsfaglige
og biomedicinske forstdelser af hjertesygdom med henblik pa at opdyrke og understotte
compliance-rettet adfaerd pa mader, som bade griber ind i patientens ”ydre” handlinger,
sdvel som ”indre” indstillinger, tanker og folelser. Inddragelse handler her mindre om at
udforske patienters perspektiver, og mere om at forme deres perspektiver ved at tilfore
sundhedsfaglig viden.

Der peges p4, at rehabiliteringsindsatsens pragivne forstdelser af patientens problem, og
den dominerende orientering mod at skabe kompliante ekspertpatienter, efterlader be-
greenset rum til patienters subjektive mdder at definere problemer, behov og lgsninger,
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samt skaber ringe mulighed for at patientens viden kan komme i spil. Samtidig stilles krav
til patienten, der nogle gange viser sig modstridende og paradoksale. Der overdrages end-
videre et vaesentligt ansvar til patienten. Her peges pa en central problematik i forhold til
hjertesygdom, som vedrorer vurdering af risiko, som er et usikkert foretagende for bade
patienter og sundhedsprofessionelle.

Pa baggrund af analyserne af patienters meningsskabelse og perspektiver peges pa, at
patienter foretager et stort og nuancereret meningsskabende arbejde, og at patienters i
deres mader at skabe mening med sygdom traekker pd bade sundhedsfaglige og subjektivt
forankrede vidensformer. Deres sygdomshandlinger ma ses som mangeartede og 1 txt
sammenhang med deres individuelle livssituation, som indeholder partikulere emergente
problemer af relevans for hindteringen af hjertesygdom. Livssituationens emergente pro-
blemer kan vzre tettere eller losere koblet til selve hjertesygdommen, men har afgorende
betydning for, hvilke handlinger der bliver relevante for den enkelte. Derved bliver pati-
enters perspektiver vasentlige for de sundhedsprofessionelle at fa viden om, i lyset af
indsatsens ambition om at understotte patienten.

Pa baggrund af den kronologiske analyse et patientforleb fremhaves, at patienten indgar
1 forlobet pa varierende mader athangigt af de emergente problemer, som treeder frem.
Her peges pi et patientperspektiv som i nogen henseender kan betragtes som mere eller
mindre stabilt og i andre henseender som skiftende og pa mange méder athengigt af den
sundhedsprofessionelle fortolkning, som imidlertid ogsa fremstar skiftende og ustabil.
De sundhedsfaglige vidensformer leder ikke til nogen samlet eller ssmmenhzangende for-
tolkning af patienten, hans symptomer eller tilstand. Analysen peger pa, hvordan patien-
ten bade artikulerer indsatsens narrativer, men ogsé fastholder sine egne, og at dette er et
dynamisk og situeret foretagende. Samtidig peges pd, at patientens perspektiver forst og
fremmes lyttes til, nar de harmonerer med de dominerende forstielser i indsatsen.

Endelig peges p4, at idéen om, at patientens problemer athjxlpes ved at tilfore patienten
viden, er problematisk. Forestillingen om en patient, der mangler viden, resulterer i en
indsats, som ikke henvender sig til patienten med interesse for patientens viden og per-
spektiver pa de problemer, som indtredelsen af sygdom involverer. Hermed risikerer
indsatsen at gore sig irrelevant for patienten. Yderligere problematiseres det ansvar, som
overdrages til patienten 1 indsatsen.

Perspektiverende diskuteres patientperspektivers relevans og legitimitet, og der peges pa,
at en opmarksomhed pé at patientinddragelse ikke er det samme pa tveers af kontekster,
vil vaere frugtbar i diskussionerne af patientperspektivers relevans. Der er forskelle i hvor-
dan patienters viden bliver relevant i forhold til patientinddragelse i fx diagnostiserings-
processer, behandling og rehabilitering, der retter sig mod handtering af sygdom i pati-
entens hverdag.
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Herudover diskuteres implikationerne af en forstielse af patientperspektiver som sam-
mensatte og dynamiske. Her peges bl.a. pa, at forstdelser (bade i forskning og i praksis),
af patientperspektiver enten som rene erfarings- og hverdagslige perspektiver, eller som
formet af institutionelle diskurser forst og fremmest, begge reprasenterer en afgrensning
af patienters perspektiver. Hermed er der ogsa risiko for, at der legges begrensninger pa,
hvad patienter kan sige noget om, og hvad der tzller som erfaring. Yderligere peges pa,
at ndr patientperspektiver anskues som situerede, dynamiske og skiftende, ma patientind-
dragelse ses som en proces, der fordrer kontinuerlic opmarksomhed, refleksion og lyd-
horhed.
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English summary

This PhD thesis investigates patients’ ways of making sense of heart disease, and how
patient perspectives ate shaped by both subjective and institutional resoutces of interpre-
tation.

Researching patient perspectives and patients” ways of making sense of disease/illness is
actualized by a growing interest in patient involvement within healthcare services and by
the call for more knowledge of patients’ perspectives within the field of cardiac rehabili-
tation with the aim of improving cardiac rehabilitation programs.

The thesis is anchored in social constructivist and ethnographic approaches. The empir-
ical material is produced through ethnographic fieldwork and open, in depth, and re-
peated interviews. Following five patients with ischemic heart disease over a period of
one year, the participants were interviewed three times: before initiating the cardiac reha-
bilitation program, shortly after its termination, and lastly one year after their cardiac
incident. During their participation in outpatient cardiac rehabilitation, I attended their
activities which consisted of patient education sessions, physical exercise, and individual
consultations with varying healthcare professionals from different professions. The eth-
nographic approaches employed draws on institutional ethnography (Smith, 2005), nar-
rative ethnography (Gubrium & Holstein, 2009), and multi-sited ethnography (Marcus,
1995).

Theoretically three perspectives that addresses different aspects of the empirical material
are employed. One perspective contains a focus on knowledge and exchanges of
knowledge, and within the framework of Berger and Luckmann’s sociology of knowledge
cardiac rehabilitation is framed as a process of secondary socialization, in which the ex-
change of knowledge is considered to have a function. This section of the theory chapter
also addresses knowledge forms within patients’ perspectives (based on ideas from Pols
(2010, 2013, 2014) and Smith (2005)), which are then discussed in relation to common
conceptions in the patient involvement literature in which the patient perspective is re-
garded as a perspective containing mere experiential knowledge. In the second section, a
narrative framework (Gubrium & Holstein, 2009; Jarvinen, 2004; Mattingly, 1998) is es-
tablished to analytically address subjective as well as institutional dimensions of creating
meaning narratively. The third section present Ganniks (2005) theory of illness as a social
and relational phenomenon, which highlights illness as integrated in the structures of
everyday life.

Analyses are divided into four chapters that shift focus dedicating analytical attention
respectively to the institution and to patients’ ways of creating meaning and their per-
spectives on disease/illness. The last chapter sets focus on the entanglement of subjec-
tive and institutional understandings present in the patient’s ways of creating meaning.
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The first analysis contains disease/illness portraits of the five participants. The analysis
is centered on the subjective resources of interpretation that participants draw on in mak-
ing sense of their condition, its causes, and consequences. The portraits provide insights
on how heart disease is linked to the particularities of the life situation and to subjective
narratives.

The second analysis (article) employs an institutional ethnographic approach and pro-
vides insights on how institutional ruling relations impact the activities of cardiac reha-
bilitation and the ways in which healthcare professionals interact with patients, and hence
also shape how patient involvement can unfold in the context of the cardiac rehabilitation
program.

The third analysis focuses on the rehabilitation program as an environment, that contains
specific resources of interpretation. The analysis frames the rehabilitation program as a
narrative environment and as a process of secondaty socialization. The focus is on the
different layers of knowledge that patients are introduced to during the outpatient pro-
gram and what kind of patient role the exchange of knowledge points to.

In the last analysis one single patient’s pathway is analyzed chronologically. Focus is on
developments and shifts in the patient’s perspectives on disease/illness and on how
symptoms are interpreted in changing ways and how different forms of knowledge play
a part in this. It is analyzed how the patient’s subjective knowledge and narratives are
handled by healthcare professionals, and how generalized institutional narratives are ar-
ticulated by both patient and healthcare professionals in ways that are significant and
consequential.

The institutional analysis points to cardiac rehabilitation as a practice with an educational
aim directed at transferring health(professional) knowledge to the patient. The healthcare
professionals’ actions and interactions with patients are oriented towards identifying pa-
tient’s gabs of knowledge and risks in the patient’s lifestyle. This endeavor defines the
patient’s problems from an “outside and above” point of view. A central plot of progress
is identified as structuring the narrative environment of the rehabilitation program. This
plot of progress is significant in healthcare professionals’ interpretations of the patient.
The narrative of progress builds on the understanding of a patient with a lack of
knowledge and consequently must be educated to be able to manage disease, which is
synonymous with complying with heart friendly recommendations. There is an endeavor
to make the patient understand and adopt health professional and biomedical under-
standings of the cardiac condition with the aim of cultivating and support compliance.
This is conducted in ways that aim to intervene in the patient’s “outer” actions as well as
their “inner” thoughts, feelings and mental approaches towards the disease and lifestyle
changes. On this background patient involvement is a matter of shaping the patient pet-
spective and less a matter of exploring or understanding the perspectives of the patient.
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Furthermore, it is highlighted that the pregiven understandings of the patient’s problems
and the dominating orientation towards creating a compliant expert patient leaves little
room for patients’ subjective ways of defining problems, needs and solutions and reduces
possibilities of bringing patients’” knowledge into play. At the same time the rehabilitation
program place conflicting and ambivalent demands on the patient, while also transferring
considerable responsibilities to the patient. Here a problematic central to heart disease is
highlighted, namely the assessment of individual risk, which is an uncertain endeavor for
patients as well as for healthcare professionals.

Regarding the patients’ perspectives and ways of creating meaning, the analysis points to
the nuanced and comprehensive interpretive work that patients engage in, and that pa-
tients in their ways of making sense of disease/illness draws on interpretive repertoires
of both health professional and subjectively anchored forms of knowledge. Their actions
towards disease/illness must be regarded as multi-faceted and closely linked to their in-
dividual life situation. Individual life situations contain emergent and individually partic-
ular problems which are relevant to the management of the cardiac condition. These
emergent problems of the life situation may be closely or more loosely linked to the
cardiac condition; however they are highly significant for patients’ assessment of the rel-
evance and appropriateness of specific actions towards disease/illness. Hence, in the light
of the ambition in cardiac rehabilitation to support patients in managing their condition,
it is highly significant that healthcare professionals gain knowledge of patients’ individual
petspectives and subjective ways making sense of and managing disease/illness.

The analysis of one single patient pathway highlights that the patient engages in the in-
teractions with healthcare professionals in different ways relative to which emergent
problem that is foregrounded. It points to a patient perspective that in some regards is
stable and coherent and in other regards is shifting and dynamic and, in many ways, de-
pendent on interpretations of healthcare professionals. However, the analysis shows that
interpretations of healthcare professionals are also shifting and unstable and that the
health professional knowledge forms does not lead to any unified or coherent interpre-
tation of the patient, his symptoms or condition.

Furthermore, the analysis shows how the patient articulates institutional narratives and
interpretations at some points in time and in some regards, but also maintains and insists
on his own perspectives and that this a dynamic and situated matter. At the same time
analysis highlights that the patient’s perspectives are listened to first and foremost when
they are in line with the dominant institutional understandings.

Finally, a central point in the thesis is that the idea that the problems of the patient can
be remedied by transferring health professional knowledge to the patient is problematic.
The conception of a patient with a lack of knowledge leads to a program that does not
meet the patient with an interest in the patient’s knowledge or perspectives on the prob-
lems that the disease/illness give rise to. Hereby catrdiac rehabilitation risks rending itself
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irrelevant to the patient. The responsibilities that are transferred to the patient in cardiac
rehabilitation are problematized as well.

Following these conclusions, the thesis addresses discussions about the relevance and
legitimacy of patient perspectives in health care services. The argument highlights that it
would be fruitful in the discussions of the relevance and legitimacy of patient knowledge
to recognize that patient involvement is not the same across contexts, and how the pa-
tient’s knowledge becomes relevant varies and must be discussed with attention to spe-
cific contexts. Consider for example the differences in how patient knowledge is relevant
with regards to patient involvement in the process of diagnosis, treatment or rehabilita-
tion concerning the management of disease/illness in everyday life.

Furthermore, the implications of the conception of patient perspectives as dynamic and
composed of different forms of knowledge are discussed. The argument highlights that
the understandings of patient perspectives (in practice as well as in the research) as either
a perspective composed of experiential everyday knowledge alone, or as a perspective
primarily shaped by institutional discourse, can both be seen to represent a delimitation
of the perspectives of patients. There is a risk that such understandings place restrictions
on what patients can talk about and what counts as experience. Furthermore, it is pointed
out that when the patient perspectives are viewed as situated, dynamic and shifting, pa-
tient involvement must be seen as a process requiring continuous attention, reflection,
and receptiveness.
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Kort om mig

Jeg er Ph.d. studerende ved Roskilde
Universitet, tilknymet Center for
Sundhedsfremme og Forskerskolen
for Livslang Lenng.

Jeg laver projektet i et samarbejde
mellem Roskilde Universitet, Region
Syeelland og§ ) Sygehus.

Vil du vaere med?
Mit navn er Nynne Barchager, og jeg er 1 pang med et
forskningsprojekt, hvor jeg undersoger hjertep oplevelser
omkring det at blive hijertesyg, og hvad der er vigtigt for deltagere 1
et rehabiliteringsforleb
Mange mennesker rammes af iskzmusk hjertesygdom. Derfor er det
vigtig at f4 viden om, hvilken betydming det har for hverdagen at
blive ramt af hjertesygdom, og hvordan rehabilitenngsforlob opleves
fra deltapernes perspektiv
Jeg vil gerne hore om dine tanker og vil derfor gerne folge dig pd din
vej gennem rehabiliteringsforlobet. Herudover er jeg mteresseret 1
at tale med dig om din oplevelse med at blive hjertesyp, og hvilken
betydnng du synes det har for dit liv og din hverdag

Jeg hiber, at du har lyst ul at vere med i projektet Du kan lzse mere
om, hvad din deltagelse indebzrer, 1 denne folder

Hvad indebzrer det at deltage?
Huvis du er interesseret i at deltage, vil jeg bede om din tilladelse ul,
at jep folger dig 1 dut rehabiliteningsforlob pa Sygehus og 1
tiden efter, at du har afsluttet forlobet
Det indebarer, at jeg tager med dig til nogle af de forskellige
aktiviteter du deltager 1 pennem dit rehabilitenngsforlob. Det kan fx
vaere moder mellem dig og personalet pi sypehuset. il undervisning
og trefung,
For at vaere med 1 undersogelsen er det ikke et krav, at du deltager 1
alle aktiviteter under dit rehabilitenngsforlob
Jeg ensker at interviewe dig, allerede mden du begynder
rehabiliteringen pa sygehuset. Derudover vil jeg geme tale med dig
igen, kort efter at du har afsluttet forlobet og igen efter et halvt ars
ud

Til dig som er blevet ramt af
hjertesygdom

1 min indsamling af informationer vil jeg bede om din tilladelse til:

. At oververe samtaler mellem dig og de ansatte pd hospitalet,
fx med lege, sygeplejerske, og fysioterapeuter

. At interviewe dig 3 gange i lobet af det neste irs ud.

- At komme med dig, ul opfolgning og eventuelle
rehabilitenngsaktiviteter, du deltager i efter afsluttet forlob
pé hospatalet

Hvis du er interesseret 1 at deltage og har brug for at vide mere,
fortzller jeg dig gerne niermere om projektet

Din deltagelse er frivillig og anonym
Jeg vil naturligvis respektere, hvis der er moder eller dele af dit
forlob, hvor du ikke onsker, at jeg er ul stede
Din deltagelse er frivillig. Du kan pa ethvert tidspunkt afbryde vores
samarbejde, og du kan sige nej tl at svare pd sporgsmdl, bvis du ikke
onsker det
Det fir ingen indflydelse pi din behandling eller dit forlob, hvis du
fravelgge;at deltage 1 projektet
Dine pedsonlige oplysmnger behandles fortroligt og du garanteres
fuldstendig anonymitet ved publicenng af undersogelsen.
Undersogelsen er podkendt af dataulsynet og, overholder gidende
regler for datasikkerhed

Hvad du skal gere, hvis du onsker at

deltage
Hwis du onsker at deltage eller blot er nteresseret og onsker flere
informationer, kan du kontakte mug pa hverdage 9-16 pd

Telefon
Eller skrive dine kontaktinformationer il mig pa-
E-mail: nyba@ruc.dk

S4 vender jeg tilbage il dig
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Bilag 2: Erklering om samtykke

Erklering om samtykke
Hvis du vil deltage i undersogelsen, vil jeg bede dig skrive under nedenfor.

Du skriver under pa folgende:

’Jeg erklerer hermed, at jeg er blevet informeret mundtligt og skriftligt om un-
dersogelsens formal og indhold i et sprog, som jeg forstar. Jeg giver min tilladelse
til, at Nynne Barchager ma fa adgang til informationer om mit rehabiliteringsfor-
lob pa _ Sygehus. Nynne Barchager ma

e Observere samtaler og aktiviteter, jeg deltager i under mit rehabiliterings-
forleb
Optage samtaler jeg har med personalet pa hospitalet
Interviewe mig og optage interviewene pa diktafon
Evt. folge mig til andre rehabiliteringstilbud jeg deltager i, 1 kommunalt
regi

Jeg giver endvidere min tilladelse til, at Nynne Barchager mé anvende informati-
oner fra de ovenforstiende samtaler og aktiviteter 1 forskningskejemed, under
forudsztning af at materialet kun anvendes af Nynne Barchager og kun i1 anony-
miseret form.”

Dato:

Under-
skrift:
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Afhandlingen “Men jeg er jo en helhed — meningsska-
belse, perspektiver og patientinddragelse i hjertereha-
bilitering” er en undersegelse af hjertepatienters me-
ningsskabelse med sygdom. Pa baggrund af et laenge-
revarende etnografisk feltarbejde gar afhandlingen teet
pa enkelte patienters seeregne meningsskabelsesproces-
ser i (rehabiliterings)forlgb, og pa de subjektive, savel
som institutionelle sammenhange, som meningsskabel-
se omkring kronisk og livstruende sygdom indgar i. Her
seettes fokus pa patienters perspektiver som noget, der
formes af deres subjektive orienteringer, men ogsa af
deres deltagelse i hjerterehabilitering, og i interaktio-
nerne med sundhedsprofessionelle.

Med afseet i videnssociologiske, narrative og sygdoms-
teoretiske perspektiver udforsker afhandlingen patient-
inddragelse i hjerterehabilitering og giver bud pa, hvor-
dan patientperspektiver kan forstas og underseges som
sammensatte og dynamiske —som noget der etableres og
kontinuerligt formes i meningsskabelsesprocesser, der
treekker pa varierende tolkningsressourcer og videns-
former. Gennem teoretiske refleksioner og empirinaere
analyser seettes der sporgsmalstegn ved forestillingen
om "patientperspektivet” som et autentisk, uafheen-
gigt eller stabilt perspektiv, som blot kan afdaekkes af
de sundhedsprofessionelle. | stedet saettes sygdom som
fortolket feenomen centralt, og der rettes fokus mod,
hvordan institutionelle forstaelser og sundhedsprofes-
sionelle fortolkninger ogsa indgar og far betydning i £
patienters meningsskabende arbejde og forlgb. '

Afhandlingen indeholder en delt interesse for den

ambulante hjerterehabiliteringsindsats som institution
(og patientinddragelse i denne lokale kontekst), for pa-
tienters subjektive perspektiver pa hjertesygdom, og for
mgdet mellem dem.
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