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INDLEDNING

MALGRUPPE FOR UNDERS@GELSEN 0G PROBLEMSTILLING

Dette projekt startede oprindeligt ud med at koncentrere opmarksomheden
omkring problempatienter, hvor angst, depression og/eller smerte var del af et
somatisk kompleks. Man gnskede stgrre viden om somatiserende patienter, for
det er bl.a. dem, hovedprojektet gerne skal bidrage til en bedre behandling af.
Tanken var, at disse patienters forestillinger om psyke-soma-sammenhange
skulle undersgges i et kvalitativt studie, for derudfra at give bud pa bedst mulig
sygdomsmestring. Herunder ogsa sundheds-personalets formidling og bidrag til
at udvikle sygdomsmestringen. Ud fra den antagelse, at en del kroniske
smertepatienter er staerkt somatiserende (Fink 1997), valgtes i forundersggelse
interviews af 5 kroniske smertepatienter, udvalgt fra en smerteklinik.
Forundersggelsen bekrzeftede, hvad ovenstdende og lignende forskning beskrev
om kroniske smertepatienter. Det var svart at komme til at tale om psyke-soma
sammenhange, fordi denne forbindelse ikke eksisterede pa en sa bevidst made
hos patienten, at det var muligt at have en egentlig dialog herom.

[ starten af et forskningsprojekt finder jeg det vigtigt at reflektere, om
forskningsprojektets struktur og mal nu ogsd matcher ens faglige profil. Som
sundhedspsykolog indsa jeg, at den viden om sygdomsmestring, jeg kunne
indsamle ved disse interviews, ikke var fagligt relevant. En basal
sundhedspsykologisk forforstaelse! er nemlig, at et aspekt af god
sygdomsmestring netop er at kunne anskue sig selv i en bio-psyko-social
kontekst, samt kunne handle i forhold hertil. Derfor valgte jeg efter
forundersggelsen at fokusere pa en anden malgruppe; gnsket var at finde en
patientgruppe, som havde demonstreret en aktiv sygdomsmestring, havde
demonstreret at de tog et eget ansvar for sygdommen, ogsa kaldet at vere
selvforvaltende patient. Rekrutteringsmaessig finder man mest oplagt en sadan
malgruppe ved at fokusere pa en bestemt sygdom og rekruttere gennem en
patientforening, vurderede jeg. At rekruttere patienter fra behandlingssystemet
virkede uoverskueligt og for tilfeeldigt. Der er ca. 200 patientforeninger i vort
lille land! Jeg leeste praesentationsfoldere fra en del af dem. I Kraeftforeningen
Tidslernes praesentationsfolder var der formuleringer som:

"Egen indsats: .. At vise at vores egen indsats.. kan have positiv virkning pd
kraeftsygdomme.”

"Nytaenkning:,, Vi mener, at kraftbehandling bgr sendre fokus fra at koncentrere sig om
at sld det syge ihjel, til at arbejde for at styrke det raske, styrke immunforsvaret, sd
mennesket kan holde sygdommen i skak eller i sjeldne tilfelde helbrede sig selv.”

1 Se bl.a. Mirdal, 1990.

? Den tidsmaessige struktur for projektet ser saledes ud:

Tematisering: 1 1995 blev mit delprojektet formuleret som del af et tveerfagligt
forskningsprojekt.

Design: Med hovedprojektet blev det givet, at min delundersggelse skulle veere en
kvalitativ interviewundersggelse. Jeg fulgte ph.d.kurser i 1995-1997, bl.a. kurser i
kvalitative forskningsmetoder for at praecisere mal, malgruppe, design. Desuden foretog
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"Patientens valg:... Vi gnsker at vise, at man som kraftpatient har et valg. Vi mener, at
kun den enkelte patient kan trzeffe dette valg... Vi arbejder for at bedre informationen til
patienterne.”

Dette handlede om eget ansvar og handlekompetence over for sygdommen, og
derudover ogsa en helhedstenkning i forhold til bio-psyko-sociale
sammenhange; med fokus pa immunsystemstyrkelse. En taenkning der som sagt
er grundleeggende inden for sundhedspsykologien. Og nar oven i kgbet en flok
syge mennesker finder ressourcer til at leegge frivillig arbejdskraft i en forening,
sa ma der veere ressourcer til stede, som raekker langt.

Fglgelig etablerede jeg telefonisk kontakt med foreningens daveerende formand
Merete Birkelund. 5 dage senere var en konkret aftale etableret, og umiddelbart
herefter sendte jeg informationsbrev (se bilag 1) ud til ca. 30 medlemmer af
foreningen, nemlig foreningens kontaktpersoner.

Sa for at blive mere preaecis: Hovedprojektet lagde den struktur for mig, at det
primaere undersggelsesfokus skulle veere en kvalitativ interviewundersggelse
med fokus pa patientperspektiv. Min tanke - den sundhedspsykologisk, fagligt
relevante afgraensning var - at det skulle veere sa en velartikuleret og bevidst
malgruppe, som havde erfaring med sygdomsmestring. Sdledes at vi som
professionelle kunne fa et relevant patientperspektiv pa den gode
sygdomsmestring - og ad den vej input til, hvad der er sundhedsfremmende
adfeerd. Den overordnede problemstilling er sdledes:

Hvad er god sygdomshandtering?

PERSPEKTIVER PA PROBLEMSTILLINGEN OG SPECIFICEREDE
PROBLEMSTILLINGER

Problemstillingen er pd ingen mdde ny eller speciel. Det er i og for sig ogsa et
hablgst spgrgsmal at stille, fordi det er szrdeles individuelt, hvordan man
besvarer det. At jeg alligevel finder det interessant skyldes en nysgerrighed over
for, om man trods alt ikke kan finde nogle strukturer og generelle tendenser
omkring besvarelsen af spgrgsmalet, athaengigt af, hvem man spgrger. Pa den
baggrund har jeg valgt forskellige perspektiver pa problemstillingen. Det er
kendt, at der ofte er diskrepans mellem, ikke blot forskellige
sundhedsprofessionelles sygdomssyn, men ogsa mellem behandleres (disease)
og patienters sygdomssyn (illness). Det primzere undersggelsesfokus er som sagt
selvforvaltende kraeftpatienter. Men derudover har jeg vedrgrende specifikke
temaer i undersggelsen valgt et psykologfagligt teoretisk perspektiv, oftest med
perspektivet: Hvilken psykologisk funktioner tjener tankerne, folelserne,
handlingerne?

En relevant specificering af problemstillingen kan ggres ved at undersgge
sygdomssyn. Det grundlaeggende sygdomssyn styrer i hgj grad bade konkrete
holdninger og adferd i forhold til at handtere en sygdom. En specificeret
problemstilling bliver altsa:

Pa hvilket sygdomssyn baserer "den gode handtering” sig?



Hertil har jeg fglgende underspgrgsmal:

Hvilket syn pa krop-psyke sammenhange er der hos informanten?
Hvilket syn er der pa arsagerne til cancer?
Hvilket syn er der pa god psykologisk behandling af cancer?
Hvordan er det andelige del af sygdomshandteringen?
Hvad betyder meningsdimensionen i sygdomshandteringen?
Hvordan handteres dgdens mulighed?

Udover en generel og konkret beskrivelse af sygdomssyn, bade ud fra
undersggelsens perspektiv og i et psykologfagligt perspektiv, vil én fokusering
blive fremhaevet, nemlig betydningen af relationen mellem patient/klient og
sundhedsmedarbejder. Dels viste dette tema sig vigtigt i interview-
undersggelsen, og dels beskeaftiger de fleste sundhedsmedarbejdere sig hermed,
med forskellige termer og foci. Sa en anden specificeret problem-stilling bliver:

Hvilken betydning har relationen mellem patient og sundheds-
medarbejder for handtering af sygdommen?

FREMSTILLINGENS OPBYGNING

Fremstillingen bestar af 11 kapitler:

Kapitel 1. Metode ggr rede for de tilgrundleeggende kvalitative metodiske og
psykologfaglige forforstaelser, der danner struktur og bestemmer indhold for
undersggelsen og fremstillingen.

Kapitel 2.  Interviewundersggelsen = praesenterer  informanterne  og
Kreeftforeningen Tidslerne. Der praesenteres 4 cases, som er udvalgt blandt de 11
informanter. Casene er common sense analyseret efter feenomenologiske
principper.

Kapitel 3. Sygdomssyn: Disease, illness, sickness beskriver informanternes
sygdomssyn (illness), og satter det i et folkeligt perspektiv (sickness) og i et
psykologfagligt perspektiv, hvor balancen mellem dehumanisering og
glorificering af egenoplevelsen bliver det spaendingsfelt, der diskuteres opimod.

Kapitel 4. Behandler-patient relationen beskriver indhold og betydning heraf for
informanterne. Fagligt set behandles compliancebegrebet, rollestrukturen
reflekteres og placebo-begrebet behandles kort.

Kapitel 5. Krop og psyke sammenhange beskriver informanternes syn pa denne
sammenhang, hvorefter psykosomatikkens forskellige hovedbetragtningsmader
diskuteres.

Kapitel 6. Psyke og cancer: Arsager. Informanternes forestillinger om &rsagerne
til deres sygdom beskrives, hvorefter fire psykologiske dimensioner reflekteres i
forhold til, om de har nogen indflydelse pd cancers opstden: Stress og



psykosociale  belastninger, depression, fglelsesmassig hemning og
komplicerede personlighedspsykologiske egenskaber.

Kapitel 7. Psykologisk behandling af cancer. Bio-psyko-sociale dimensioner i
informanternes valg af kreeftbehandling beskrives. Den psykologfaglige
perspektivering omhandler brug af meditation og visualisering, samt hvad det vil
sige at tage ansvar og tro pa det man ggr, og i den forbindelse ogsa hvordan man
forbereder sig til ubehagelige ting i forbindelse med kreafthandteringen, og
endelig behandles, hvad og hvordan terapi og selvudviklingskurser kan have en
psykologisk og i nogle tilfeelde fysiologisk effekt.

Kapitel 8. Mentale teknikker og terapi er en faglig perspektivering om meditation
og visualisering - hvilke fysiologiske og psykologiske effekter disse teknikker
har, samt der foretages en mere konkret analyse og diskussion af, hvad terapi
malrettet kreeftpatienter hensigtsmaessigt kan indeholde og hvilket psykologisk
funktion, det tjener.

Kapitel 9. Det dndelige beskriver hvordan flertallet af informanterne betragter
dette som en vigtig dimension af sygdomssynet og fglgelig for handteringen af
sygdommen. Fagligt perspektiveres temaet eksistenspsykologisk.

Kapitel 10. At straebe efter mening beskriver hvordan en dimension i det at
komme tilrette med sygdommen er at finde mening med og i sygdomsprocessen.
Det perspektiveres i et almenpsykologisk og eksistenspsykologisk perspektiv.

Kapitel 11. Daden, livet og hdbet viser, hvordan hver informant har arbejdet med
dgdens mulighed samtidig med at forblive levende, og det szettes i et

eksistenspsykologisk perspektiv.

Kapitel 12. Hvad er god sygdomshdndtering? - er den afsluttende og
opsummerende diskussion.

Konklusion opsummerer hele fremstillingen.
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1. KVALITATIVE FORSKNINGSMETODER

n ”

Hvad er en metode? Begrebet kommer fra det greeske "methodos”, "meta” og
"hodos”, ordret: “med” og "vej”, altsa en "medvej”, en vej hvor man kan ga med,
en vej, hvor man ikke er alene (Wentzer 1996, 1998). En medvej er en invitation
til forstaelse, men det er ikke ensbetydende med, at holdninger og forforstaelser
skal smides vaek. Den vaesentligste fordring er transparens (ibid). Man inviterer
andre til at fglge med; man skal dokumentere hvorfor, pa baggrund af hvilke
materialer, med hvilke hjelpemidler og argumenter man nar frem til sin
konklusion. Det er sd laeserens egen beslutning, om han vil veere med pa vejen,
om han synes resultaterne er overbevisende.

Denzin og Lincoln understreger, at kvalitativ forskning, som en mangde
fortolkende praksis’er, ikke szetter nogen metodologi over en anden. Det er i det
hele taget sveert at definere kvalitativ forskning klart. Den har ingen teori eller
grundleggende paradigme, der er dens egen. Mange teoretiske paradigmer
bruger kvalitative forskningsmetoder og strategier. Lige fra konstruktivisme til
kulturelle studier, feminisme, marxisme og etniske studier. Kvalitativ forskning
bruges i mange forskellige fagdiscipliner. Ej heller har kvalitativ forskning et
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metodesat, som er dets eget. Kvalitative forskere bruger semiotik, narrativer,
diskursanalyse m.m. Der anvendes teknikker og metoder fra etnografi,
feenomenologi, hermeneutik, feminisme, psykoanalyse m.m. Forskellige
undersggelsespraksis’er kan give forskellig viden og indsigt. Ingen speciel
metode eller praksis kan i sig selv siges at veere bedre end en anden (Denzin og
Lincoln 1994:3). Man specificerer, hvad den valgte metode skal bruges til. Mal
styrer metodevalg.

Kvalitativ forskning som det er anvendt i dette forskningsprojekt tager primeert
udgangspunkt i en sundhedspsykologisk faglig forforstdelse og en
feenomenologisk og hermeneutisk videnskabsteoretisk forforstdelse. Jeg
beskeeftiger mig med fortolkning af menneskelige fenomener, fgrst og fremmest
som de preesenterer sig i samtalen. Det er den kvalitative interviewundersggelse,
der er anvendt til at skaffe forskningsprojektets empiri, idet der tages
udgangspunkt i det unikke og det szerlige. Herudfra foretages en psykologfaglig
perspektivering.

Nogle teoretikere papeger, at en opdeling i kvantitativ og kvalitativ forskning er
omsonst. Specielt hvis de forskellige forskningsmetoder fremlegges som
uforenelige, eller hvis kvalitativ forskning blot betragtes som forarbejde for
kvantitativ forskning. Agar (1996) siger, at termerne er udtryk for forskellige
typer af data, og en udfordring er at fa de to former for data til at supplere
hinanden.

Den teoretiske del af afhandlingen henter sin viden fra mangfoldige
kvantitative og kvalitative forskningstilgange, samt i beskeden omfang ogsa
skgnlitteratur. Netop  dette er essentielt her: At  forskellige
undersggelsesmetoders data ikke blot supplerer hinanden, men giver hinanden
fylde, giver hinanden perspektiv; med det formal, at undersggelsens temaer
bliver belyst perspektivrigt. Konkret sa far informanternes udsagn mening ogsa i
en psykologfaglig referenceramme.

En anden skelnen, man kan foretage, er mellem sdkaldt vertikal forskning og
horisontal forskning. Vertikal forskning graver sig ned i et snaevert faanomenfelt.
Wackerhausen pdpeger, at med hensyn til udforskning af sundheds- og
sygdomsfeenomener har vertikal forskning sine begransninger - og kan fgre til
direkte forvreengede opfattelser og uacceptable generaliseringer og
behandlingsforslag, hvis forskningsresultaterne tolkes ud fra en atomistisk
faenomenforstaelse. Heroverfor er horisontal forskning, hvor
undersggelsesfaenomenets udvikling, sammenhzeng og samspil med andre
feenomener er i fokus (Wackerhausen 1990).

Denne afhandling er et eksempel pad horisontal forskning. Mange faenomener og
begreber bringes pd bane for at studere komplekse sammenhaenge - for at
forstd. Det er klassisk hermeneutisk tankegang, denne skiften mellem del og
helhed, jfr. afsnittet om hermeneutik nedenfor.

2. STRUKTUR I KVALITATIVE INTERVIEWUNDERS@GELSER

Kvale beskriver fglgende 7 trin i en kvalitativ interviewundersggelse, som er sggt
fulgt gennem undersggelsen:
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Tematisering. Formulere formalet med undersggelsen og beskrive de begreber, der skal
undersgges, fgr interview starter. Spgrgsmalene "hvorfor” og “hvad” skal klarggres for
metodespgrgsmalet "hvordan”.

Design. Planlaegge studiets design, overveje alle 7 stadier fgr interviewene starter. Design
athaenger af den intenderede viden, man gnsker at opnd, samt de moralske implikationer.

Interviewe. Udfgre interviews baseret pa en interview-guide og med en refleksiv tilnaermelse til
bade den sggte viden og den interpersonelle relation i interview-situationen.

Transkribere. Forberede materialet til analyse, hvilket ofte omfatter udskrift af mundtligt
interview til skrevet tekst.

Analysere. Beslutte pa basis af formal og emne for undersggelsen, og pa basis af interview-
materiale, hvilke analysemetoder, der er passende.

Verificere. Undersgge generaliserbarhed, reliabilitet og validitet af interview-fundene.

Rapportere. Kommunikere fundene i studiet og de anvendte metoder i en form, der lever op til
videnskabelige kriterier, tager hgjde for etiske aspekter og som er laesevenlige

(Kvale. 1996: 88).

En anden strukturel inspiration er Torben K. Jensens nedenstdende oversigt af
det kvalitative interview-studies veesentlige punkter (Jensen 1993):

Forforstaelse

/ Erfaringer som menneske
Erfaringer som privatperson

Videnskabsteoretisk forforstaelse
- genstandsfelt
- formal
- metodiske retningslinier

Teori

Generalise-
ring/produkt

/

Validitet

Mgade med empirien

Analyseteknikker

Modellen er en visuel repraesentation af Kvales model, men pa ét punkt uddyber
den, nemlig hvad angar at arbejde med sin forforstdelse. En del af den
hermeneutiske metode er at ggre sig sine forforstdelser - som privatperson, som
fagperson, som forsker - bevidst.

Det tidsmeessigt fgrste trin i undersggelsen er at ggre sig sine personlige og
faglige forforstaelser bevidst, og i videst muligt omfang eksplicitere dem. Fgr
mgdet med empirien er det ngdvendigt at have taenkt hele resten af processen
igennem, specielt i forhold til spgrgsmalene: Hvilken ny viden kommer frem?
Hvad er det helt centrale i undersggelsen? Jensen papeger, at jo mere specifikt,
man kan fokusere, jo stgrre spaendvidde kan der komme i forskningsprocessen
(Jensen 1993). Nar interviews er gennemfgrt, anvendes analyseteknikker til at
skabe en generalisering, og validitetsspgrgsmalet overvejes Ilgbende.
Generaliseringen, produktet, vil sige de artikler, den afhandling og/eller de
foredrag, der bliver produkt af undersggelsen?.

? Den tidsmaessige struktur for projektet ser saledes ud:
Tematisering: 1 1995 blev mit delprojektet formuleret som del af et tveerfagligt
forskningsprojekt.
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Kvales og Jensens struktur har ikke blot dannet struktur for mit arbejde i
undersggelses- og skriveprocessen, men danner ogsa struktur for resten af
metodekapitlet.

3. MAL FOR KVALITATIV FORSKNING - OG DERES
INDFLYDELSE PA INTERVIEWER-ATTITUDE

Patientens perspektiv er ofte forskelligt fra det professionelle perspektiv, fordi
oplevelsen af sygdommen for den enkelte ofte er et sammenhaengende forlgb,
som er uadskilleligt fra det samlede livsforlgb. At begribe det perspektiv kraever
metoder, der kan indfange det subjektive. Her anvendes som nzevnt det
kvalitative forskningsinterview.

Ifglge Elliot Eisner (1999) har forskningen specielt de seneste 30 ar udviklet sig
i retning af verdipluralisme fremfor homogenitet. Hvor forskningsidealerne
tidligere handlede om: Abstraktion, sandhed, det bogstavelige og det
kvantitative, er der nu plads til - ogsa - at levendeggre det, der hidtil var gemt og
utydeligt; nuancen, det partikulere, det emotionelle og det perceptuelt
jomfruelige. En stor vaekst i litteratur om kvalitative forskningsmetoder
illustrerer denne udvikling.

Malet med kvalitative metoder er overordnet set, at man vil indfange en social
virkelighed, sddan som den opleves, altsa begribe betydning og mening hos
informanten. Man vil forstd virkeligheden, uden at den bliver reduceret til de
forklaringer og teorier, man har i forvejen. Man vil iagttage og lytte - for at
forsta.

Alice Theilgaard papeger, at det er vigtigt, at i hvert fald en del af den
psykologiske forskning beskzaftiger sig med forstaelse og mening i mere abstrakt
forstand. En del af os er en dben verden, som aldrig kan rummes helt i en
mekanistisk beskrivelse (Theilgaard 1998).

Temaet i denne afhandling om, hvordan en gruppe forskellige kreeftpatienter
handterer den alvorlige sygdom, baserer sig pa sveert malelige stgrrelser som
sygdomsopfattelse, veerdinormer og mellem-menneskelige relationer. Det er
livsverdensopfatter, der afdaekkes. Men ofte kan de ikke belyses direkte. F.eks.
hvad angar sygdomsopfattelsen kan man bede informanterne fortzelle om et
sygdomsforlgb, og hermed fa en beskrivelse, der afspejler/indeholder
sygdomsopfattelsen (Polkinghorne 1983; Elsass 1992). Spgrger man kun til
sygdomsopfattelsen i generel forstand risikerer man nemt at fa en overfladisk og

Design: Med hovedprojektet blev det givet, at min delundersggelse skulle veaere en
kvalitativ interviewundersggelse. Jeg fulgte ph.d.kurser i 1995-1997, bl.a. kurser i
kvalitative forskningsmetoder for at praecisere mal, malgruppe, design. Desuden foretog
jeg forundersggelse.

Interviews: Blev gennemfgrt i 1997, med udgangspunkt i lgst struktureret
interviewguide.

Transkribering: Foregik i 1997-1998. Jeg startede en commom sense analyseproces i
forbindelse med, at jeg selv transkriberede en del af interviewene.

Analyse, verificering, rapportering: De sidste tre trin har veret en proces undervejs fra
1998-2001 (afbrudt af godt ét ars barsels- og forzldreorlov).

13



idealiseret beskrivelse fra personen. Som nzevnt tidligere forsgges i
undersggelsen at ggre begge dele. Det forekom mig tydeligt, hos hvilke
informanter, der var overensstemmelse mellem sygdomsopfattelsen og
personens faktiske handlinger, og hvornar der ikke var denne
overensstemmelse. Jeg har fortrinsvist brugt materiale fra de interviews, hvor
denne overensstemmelse var stor.

Kvale har skitseret valget mellem at fremsta som profession/system eller som
menneske i en ansigt-ansigt kontakt. Malet i denne undersggelse er mgdet ansigt
til ansigt.

ansigt-ansigt profession/system
kontakten rele- fag-person fag-person

vant, min ud-
dannelse lige-

gyldig

stiller min faglige
viden til skue, hvis
den er efterspurgt

jeg synes, der er noget
jeg skal have fortalt/
leert dig

livsverden <---> systemet (Kvale 1996)

En samtale er en forening mellem at sanse den andens udtryk, og det at lade
samtalen ledes af det, den anden udtrykker. Samtalen kan derfor ikke ledes af en
interviewguide eller forhandsbestemte spgrgsmal. Det parterne oplever som
rigtigt, bestemmer samtalens forlgb. Man skal ikke ledes af principper, men af
sagen selv (Olsen 1996:131). Nar man holder sig til denne definition, kan

interviewguiden i sagens natur ikke blive styrende.

4. INFORMANTREKRUTTERING

Hvilke krav er relevante at stille tl ° Dave Vlder}
informanterne? Jeg fulgte Morse’s . have erfaring
o : . * kunne reflektere over emnet
minimumskrav, hvor informanterne skal .« jkunne formulere sig om det
(Morse 1994): * have tid og kreefter/energi til at blive
interviewet
* have lyst til at deltage i undersggelsen.
* maksimal variation
Mht. mere praecise udvelgelses-strategier, -« dettypiske
kan man overveje, om informanter skal ¢ dethomogene
repraesentere: * det ekstreme og det kritiske
* detkriteriebestemte
* nggleinformanter
* stratificeret udvzalgelse
[ denne undersggelse var udvelgelses- teoristyret udvelgelse
strategien karakteriseret ved, at informan- « dettilfeldige
terne var:
* ekstreme
¢ Kkriteriebestemte

Mht. det ekstreme, da var mit overordnede
formal at fa fat i informanter med en aktiv

valgt ud fra bestemte teoretiske
forforstaelser (teoristyret udvalgelse)
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sygdomshdndtering, jfr. indledningen om, hvordan jeg ndede frem til, at det skulle
veere informanter fra Tidslerne, samt kapitel 2, hvor informanterne er
praesenteret.

Mht. de kriteriebestemte udveelgelsesstrategier, da skete der konkret det, at i
samrdd med formanden for Tidslerne (pa daveerende tidspunkt Merete
Birkelund) blev der sendt breve ud til et udvalgt antal medlemmer af foreningen,
nemlig foreningens ca. 30 kontaktpersoner, som formanden beskrev som aktive
og selvansvarlige mennesker. Alle blev informeret om, at jeg var den, der satte
kriterierne for deltagelse, efter at have talt med de interesserede.

For flere af de 30’s vedkommende kunne de derudover betegnes som
“exceptionelle overlevere.” Det vaelger jeg at kalde dem pa baggrund af laege Ulrik
Diges analyse af 62 kraeftpatienter, hvor han betegner de 37 som exceptionelle
overlevere (Dige 2000). 6 af mine 11 informanter indgar i denne gruppe, nemlig
Merete, Anne, Dorte, Hanne, Kurt og Lars. Definitorisk opererer Dige med
tilfeelde, hvor der er indtradt en Kklar forbedring af tilstanden, som ikke kan
tilskrives den etablerede kraeftbehandling. Enten fordi patienten af forskellige
grunde slet ikke har faet en sddan behandling, eller fordi behandlingen blev
opgivet. Definitionen rummer ikke kun de helt exceptionelle forlgb, hvor alle
tegn pa kraeftsygdommen er forsvundet "af sig selv”, sd der maske virkelig er
indtradt "mirakulgs helbredelse”. Den omfatter ogsa patienter, hvor tilstanden
har veeet sterkt svingende med tidsbegreensede, men overbevisende
forbedringer, der kan vaere indtradt en eller flere gange under et ofte langvarigt
sygdomsforlgb (Dige 2000:13,14). Om end de 6 informanter ikke i stringent
forstand er "mirakulgse”, sa er det trods alt en relevant viden at have om dem, at
de har overlevet seerlig leenge med deres sygdom i forhold til, hvad man
sedvanligvis kan forvente af den type sygdom, som de har. De fem gvrige
informanter stillede s3 vidt vides ikke op til en vurdering af deres
sygdomsforlgb.

Hvor mange informanter skal udvaelges? Det « hyad man gnsker at finde ud af
vil bero pa en balance mellem undersggelsens e« hvorfor man gnsker at finde ud af

dybde (mange og komplekse udsagn fra fa) og det
bredde (fa og enkle udsagn fra mange). Lunde ¢ hvordan resultaterne skal anvendes
(1996) siger det kommer an pa: * hvilke ressourcer der er

Jeg havde en ambition om 10-15 informanter, hvilket var et antal, der
vurderedes at veere rimeligt i forhold til det ovenfor skitserede dilemma mellem
overflgdighed, fleksibilitet og udvikling gennem interviewprocessen. Tallet var
baseret pa dels egne erfaringer, dels andre kvalitative forskeres erfaringer med
"et tilpas antal”.

Reaktionerne pa informationsbrev kom abrupt. En uge efter udsendelsen
havde 14 informanter meldt sig3. To blev for syge til at deltage, for én persons

3 Bestyrelsen i Tidslernes forklaring pa velvilligheden ved at deltage var, at de oplevede,
at kraeftforskningen interesserer sig umadelig lidt for at hgre deres type patienter, sa de
tgrstede efter at komme under en paradigmatisk rummelig videnskabelig lup - hvilket
de mente var muligt inden for den kvalitative forskningstradition, og ud fra den
beskrivelse af forskningsprojektet, som jeg havde lavet i informationsbrevet. De antog,
at jeg ville bestraebe mig pa at forst3, frem for at fordgmme. Jeg tog den opgave pa mig.
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vedkommende forhindrede geografiske hensyn samtalen, sa i alt 11 personer
blev interviewet.

5. VIDENSKABSTEORETISK FORFORSTAELSE

Genstandsfeltet i undersggelsen er den menneskelige livsverden. Hvordan
erfaringer, begivenheder, handlinger, ytringer og symboler tolkes af individer i
deres egen livsverden. De kvalitative forskningsmetoder, der kan indfange
meningsbetydninger, og som bygger pa et forstaelsesorienteret
analyseperspektiv er baseret pd fenomenologisk og hermeneutisk teenkning. Jeg
vil stort set ikke ga ind i den bagvedliggende filosofiske feenomenologi og
hermeneutik, men primeert koncentrere mig om retningerne som metodelare.

FZANOMENOLOGI

Overordnet set ser man i faeenomenologisk psykologi pa personers made at
opfatte sig selv og deres livsverden pa som forklaring pa deres reaktions- og
handlemade. Der laegges vaegt pd menneskers direkte oplevelse af sig selv og
deres omverden. En sadan psykologi kaldes undertiden ogsd "humanistisk” (Ny
Psykologisk Leksikon). Den feenomenologiske analyse fokuserer altsa pa, hvad
der er strukturen og essensen i menneskers oplevelser af givne faenomener. Den
feenomenologiske forsker beskriver menneskers verden og afdeekker dagliglivets
oplevelser og erfaringer og disses struktur (Spinelli 1989, Schultz 1988).

Der findes forskellige retninger af fzenomenologisk psykologi, udsprunget af
den oprindelige feenomenologiske filosofi. Jeg anvender i det fglgende dele af den
amerikanske faenomenologiske psykologi, fordi der her findes relevante redskaber
til analyse af kvalitative interviews. Om end man ikke kan tale om den
feenomenologiske metode. 1 stedet kan man benytte sig af forskellige
beskrivende metoder, alt afheengigt af, hvad det er for et faenomen, der
undersgges af hvilken forsker og med hvilket formadl (Colaizzi 1978:53). Min
metode ma fglgelig blive en seerlig beskrivende metode, som passer til mit
feenomen med mig som forsker, idet jeg forfglger mine szerlige mal.

Generelt kan man ikke udvikle en forstdelse for mennesket uden et gedigent
kendskab til dets egen opfattelse af virkeligheden. Det er ved systematisering af
den subjektive logik pa dens egne vilkar, at man far noget at vide (Kgppe &
Bisted 1999). Som psykolog og forsker ma jeg anerkende mit forskningsobjekt
som det er, nemlig et individuelt menneske. Den fzenomenologiske psykolog
Colaizzi siger (1978:57): "Som faenomenolog ma jeg begynde med at indsnaevre
(contracting) et faenomen, som mennesker oplever det”. Ifglge Giorgi (1985:8) er
det vigtigt i feenomenologisk psykologi at “mgde mennesker i deres hverdagsliv,
hvor de oplever forskellige faenomener i konkrete situationer.” Feenomenologien
tager altsa udgangspunkt i, at vores oplevelse af verden er unik.

Spinelli siger (1989:XIV), at det centrale fokus for den fanomenologiske
psykologi ligger i analysen; analysen af, hvordan hver enkelt af os kommer frem
til unikke fortolkninger af vores oplevelser vha. medfgdte forskelligheder og
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begraensninger, der er givet med biologien og de sociale konstruktioner og
rammer, som vores erfaringer har givet os.

Feenomenologisk psykologi er i fgrste omgang interesseret i at benytte den
feenomenologiske metode pa psykologiske emner, sd den individuelle bevidste
oplevelse af verden kan observeres og beskrives mere systematisk. Det er den
personlige, subjektive oplevelse, der interesser feenomenologisk psykologi
(Spinelli 1989:30).

Spinelli har skitseret 3 grundregler til brug for feenomenologisk metode; tre
trin, som er adskilte men dog forbundne:

Trin A: The Rule of Epoché - fordrer min abenhed overfor emnet, sidledes at mine
efterfglgende konklusioner mere vil veere baseret pd min umiddelbare oplevelse af
personen end pa mine forudfattede antagelser og forventninger.

Trin B: The Rule of Description - beskriv, forklar ikke! Der skal holdes fokus pa det
gjeblikkelige og konkrete indtryk og der skal laves en analyse i forhold til disse
oplevelser med beskrivelsen i fokus, fremfor teoretisk forklaring eller spekulation.

Trin C: The Rule of Horizontalization (the Equalization Rule) - der bgr undgids en
hierakisk vigtighedsfordeling, altsa at antage nogle af de naevnte problemer for mere
vigtige end andre i beskrivelsen. Alle problemer naevnt i beskrivelsen fortjener - i farste
omgang - lige veerdi eller vigtighed. Dette for at imgdegd forudindtagethed fra
forskerens side (Spinelli 1989:17).

Det er et uomgaengeligt krav til forskeren at blive ved oplevelsen, som den blev
oplevet. Det er ikke tilladt at fornzegte noget eller at forandre noget i oplevelsen.
Disse trin / regler ligger til grund for maden alle 11 interviews er kondenseret,
jfr. bilag, og se kapitel 2, hvor 4 cases er praesenteret.

Colaizzi beskriver, hvordan det, der traditionelt ville veere at betragte som
passende, interessant eller videnskabeligt godkendt, nu ma bygge pa andre
kriterier, nemlig:

Hvorfor og hvordan er jeg engageret i dette feenomen?

Hvordan spiller min personlighed ind ved valg af dette faenomen?
Hvordan kan mine praedispositioner gve indflydelse pa hvad og hvordan?
Hvordan er mine skjulte mal? (Colaizzi 1978).

Disse spgrgsmal danner struktur nedenfor, hvor jeg har beskrevet mine faglige
forforstaelser.

HERMENEUTIK

Hermeneutikken er videnskaben om korrekt forstdelse eller tolkning (Wentzer
1996, 1998). Begrebet hermeneutik kommer fra det graeske ord "hermeneuein”,
"at forstd” og betyder "lzere om forstdelsen” eller "tolkningskunst”. Det er altsa
en form for tolkning, der gar ud pad at skabe forstdelse for den mening, det
indhold og de holdninger, som findes i en tekst, en handling, en beslutning. En
hermeneutisk tolkning giver os en forklaring ved at satte et feenomen ind i dets
menneskelige, historiske, sociale, gkonomiske eller kunstneriske sammenhang.
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Tolkning af en mening er beskrevet via det filosofiske

begreb "den hermeneutiske cirkel”. Forstdelsen finder Meningshelhed
sted i en procdes, hvor meningen med de enkelte dele er C 4)
bestemt ud fra tekstens hele mening. I cirkelen bevaeger Meningsdel

man sig fra en meningshelhed til en meningsdel, idet

delene kun kan forstds rigtigt ud fra kendskab til helheden, de indgar i, og
helheden kun ud fra delene, den udggres af (Kvale 1987. Oprindeligt Friederich
Ast (1778-1841)) Det er altid sadan, at vi danner en meningsfuld sammenhaeng,
nar vi forstar noget, og det er altid sddan, at vi anvender den forstidede mening i
den konkrete situation, vi befinder os i.

Ndr jeg i det fglgende i fremlaeggelsen af undersggelsen velger farst at beskrive
informanternes sygdomssyn i generel forstand, sa bliver det en meningshelhed,
hvorudfra at deres konkrete handlinger, meningsdele, for at handtere
sygdommen, kan forstds. Sygdomssynet far "kgd pa” ved at meningsdelene
beskrives. Og pa den mdde bevaeger jeg mig gennem fremstillingen flere gange
frem og tilbage mellem del og helhed.

Den hermeneutiske cirkel ansds videnskabsteoretisk leenge som noget, man
skulle forsgge at undgd, fordi vores konklusion fungerer som praemis og vores
preemis fungerer som konklusion; vi forudseetter det, som vi egentlig skulle
kunne bevise. Det er ikke smart, nar man forestiller sig videnskabeligt at
undersgge noget. Den videnskabsteoretiske skepsis har som forudseetning, at vi
kan komme ud af den hermeneutiske situation. Martin Heidegger gjorde
imidlertid overbevisende rede for, at den hermeneutiske situation ikke er et
undtagelsestilfeelde, men tveertimod vores oprindelige made at vere til pa.
Forstdelse er ikke en teoretisk akt, men en vaerensmdde (Wentzer 1996:6). Vi
har altid en forforstdelse; den er mulighedsbetingelse for, at vi kan forstd et
feenomen. Det drejer sig ikke om at komme ud af cirklen, men om at komme ind i
den pa den rette made.

Som konsekvens af den hermeneutiske cirkel er en endegyldig sidste tolkning
ikke mulig, hvilket ogsa haenger sammen med bade forskerens og informantens
uendelige forforstdelse. Tolkningen har sdledes altid en principielt aben
karakter.

Hans Georg Gadamer anses som repraesentant for den eksistentielle
hermeneutik som understreger, at vi aldrig kan lgsrive os fra den sociokulturelle
sammenhaeng, vi befinder os i (Gadamer 1989. Egidius 2001). Vore tolkninger af
andre menneskers livssituation ma altid foregd pa baggrund af vores forstaelse
af vores egen situation. Indlevelsen i andres verden ggr imidlertid, at vi kan
berige vores tolkning af os selv, dog uden nogen sinde at kunne na frem til en
endegyldig eller sand forstaelse. Ens tolkning er altsa ikke den eneste gyldige
eller sande tolkning. Man kan ikke bevise, at en tolkning er sand. Forskeren ma
vere bevidst om tolkningens principielt fallible karakter (Wenzer 1996:9,10).

Det betyder, at nar jeg laver en commen sense analyse og efterfglgende
psykologfaglig fortolkning af en informants udsagn, sa er jeg mig ogsa bevidst om
denne tolknings principielt bade dbne og fallible karakter. Derfor bliver det ogsa
vigtigt at fremleegge mine faglige forforstaelser, fordi de udggr ét objektiv pa at
forstd informanternes virkelighed.

Gennem vor socialisering i familie, skole og samfund, tilegner vi os en felles
tradition, som danner en uundveerlig horisont som baggrund for vor forstaelse.
Og vi kan kun forstad det, som lader sig integrere i den horisont: Kun det, som vi
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kan lave til en del af vores livsverden (begreb udviklet af Edmund Husserl, 1936),
er forstaeligt. Med livsverden menes hele komplekset af de normer, af de feelles
erfaringer, af det adfeerdsmgnster, som et samfund har. Vores livsverden er
selvsagt subjektiv. Sproget er vores kommunikationsmedium i vores livsverden.

FORSTAELSE, FORDOMME, FORFORSTAELSE

Forstaelse er aldrig objektiv eller forudsaetningslgs - der er altid én, der forstar -
og nar man skal arbejde med at forsta og fortolke noget, sa er det vigtigt at ggre
sig sit eget stasted sa klart som muligt. Gadamer skelner mellem forforstdelse,
fordomme og forstdelse. Forstdelsen kan kun na sit fulde potentiale, hvis
forforstaelsen, der gar forud, ikke er vilkarlig. Det, en anden fortaeller mig, er
hans egen og ikke min mening (Gadamer 1989:268).

Den stgrste fordom er, at vi ingen fordomme har, eller at fordomme er noget, vi
kan fraleegge os. Fordomme udtrykker vores kulturelle og historiske ballast, som
altid ma medteaenkes, nar vi skal forstd noget nyt. Fordomme er ngdvendige og
ma alligevel forkastes. De er ngdvendige, fordi de kan veere med til at lede
forskerne pa sporet af vigtige betydningsbaerende tegn i forbindelse med deres
forskning, men man ma samtidig arbejde med at bevidstggre sig dem, fordi de
netop reprasenterer forskerens eller de udforskedes egen medbragte teoretiske
forstdelse.

Forstdelse er fgrst og fremmest indsigt i en opfattelse. At forsta er at forholde
sig aben over for den anden person eller for teksten. P4 den made bliver
forstielse ogsa en etisk proces. Abenheden vil altid inkludere vores placering af
den andens mening i relation til vores egen mening (ibid). Der er to poler, man
skal forsgge at undgd. Pa den ene side: Forstdelse er til tider indforstaethed. Pa
den anden side: Undertiden kan forskellen mellem fordomme og forforstaelser
veere subtil.

Forforstdelser har vi altid. Jfr. Jensens oversigt i afsnittet "Struktur i kvalitative
studier” over forforstdelsen som en del af ekspliciteringen og formidlingen. Af
validitetsmaessige hensyn er det altid bdde ngdvendigt og relevant at ggre
forskerens forforstaelse tydelig i formidlingen, for at andre skal fa mulighed for
at vurdere analysens raesonnementer (Maunsbach & Lunde 1996:143). Wentzer
praesenterer i oversigt (Wentzer 1996:8):

* Forstdelse er altid allerede vejledt gennem forforstaelse; vi forstar noget nyt og
fremmed gennem en formidling med vores forforstaelse.

* Denne forforstdelse kan aldrig nogen sinde beskrives fuldstendigt. Jeg kan ikke
ggre min baggrundsviden fuldstendig gennemsigtig.

*  Derfor er forstdelsen aldrig forudseetningslgs; det er en naiv ideologi, hvis man tror,
man kan fa en fordomsfri tilgang til objektet eller virkeligheden; men det er ligesa
forkert at tro, at man kan ggre sig sine fordomme helt bevidste.

e Denne store forstdelsesramme, den sidste helhed, er den livsverden, hvor bade
fortolkeren og fortolkningens objekt er en del i.

* Hvis dette objekt selv er et subjekt, sa har vi en fordobling af denne struktur; hvis
og kun hvis begge subjekter opbygger en falles forstdelsesramme, en feelles
livsverden, er forstaelse mulig.
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[ det fglgende praesenteres de faglige forforstaelser, jeg har evnet at ggre mig
bevidst.

6. PSYKOLOGFAGLIGE FORFORSTAELSER

SUNDHEDSPSYKOLOGISK INDFALDSVINKEL

Det betyder i denne sammenhaeng fokus pa:

* En helhedsforstidelse af mennesket som verende et bio-psyko-sociale vaesen.
Forstdet som at al sygdom har en multifaktoriel ztiologi, og at sundhedstilstanden
afthaenger af en gensidig regulering af mange interne biologiske og psykologiske
processer i samspil med mellemmenneskelige, sociale og miljgmassige forhold
(Mirdal 1990:11).

* Informantens ressourcer, snarere end manglerne. Kan defineres som de potentielle
muligheder en person besidder mhp at lgse sine problemer pa en realistisk made, i
et samspil med sit miljg og inden for rammerne af sine traditioner og kultur. Det er
ikke tilstraekkeligt at pavise evner, man ma ogsa have en mulighed for at bruge dem.

* Informanterne som selvforvaltende individer. Selvforvaltning skal forstds som en
kompleks stgrrelse, fordi det savel kan veere aktiv handlen som at give slip pa at
handle. Selvforvaltning handler i hgj grad om at std ved egne verdier og handle
adaekvat i forhold til dem. (Dette ud fra en forforstaelse, at sundhedsfremme i mine
gjne er, at vi, de professionelles, betydeligste rolle er at forvalte det menneskesyn, at
mennesket er et selvforvaltende individ, (jfr. ogsa Jensen 1996:42-43).

De tre fokuseringer vil gentagne gange gennem fremstillingen blive diskuteret
fagligt og i relation til undersggelsen. I generelle termer kan det formuleres som
at jeg anleegger et helhedssyn, hvor det ikke blot er tilstraekkeligt at beskeeftige
sig med fysiske sygdomme. Sundhed anses i lige sd hgj grad, eller hgjere grad, at
hange sammen med psykologiske aspekter som personlig styrke og psykologisk
mestringsevne. Uffe Juul Jensen siger: "Vi kan tzlle sygdomstilfelde, og med
sygdom som mdlestok udtale os om forbedret eller forringet sundhedstilstand. Men
hvad nu hvis sundhed ikke pd denne mdde kan haenges op pd sygdom? Hvis sundhed
har noget at gare med personlig styrke og individets kapacitet til at hdndtere livets
udfordringer?” (Jensen 1996:42-43). Det er netop dette fokus - personlig styrke
og kapacitet til at handtere livets udfordringer, der er det objektiv, hvorigennem
jeg sgger at undersgge sygdomshandtering.

EKSISTENTIEL-HUMANISTISK INDFALDSVINKEL

Det betyder fokus pa at forstd det hele liv: Meningen, livsmodet, dgden og
angsten; altsd dybe psykologiske strukturer og fglelser, snarere end fragmenter
heraf. Deurzen-Smith udtrykker det som at eksistentiel fokus handler om "the art
of living. By helping people to explore the givens of their particular existence and
exploit its inherent possibilities while accepting its limitations, their lives can gain
a new dimension of meaning” (Deurzen-Smith 1988:7). Jeg skal ikke som sddan
hjaelpe informanterne til et eksistentielt fokus, men i interviewet bringer jeg
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opmarksomheden hen p3a, i hvilket omfang eksistentielle temaer er del af
informantens sygdomsforstdelse og ~handtering. Jfr. ovenfor hvor hermeneutisk
fortolkning ogsa forbindes med humanistisk psykologi.

TROEN PA EN ANDELIG DIMENSION

Gennem interviewundersggelsen blev jeg mig endnu en forforstdelse bevidst,
som jeg forlods ikke teenkte havde betydning for undersggelsen. Nar samtalen
drejede sig om sygdomssyn og forestillinger om krop-psyke sammenhaenge,
bragte 7 af de 11 informanter umiddelbart den dndelige dimension ind. Det
voldte mig som privatperson ikke problemer at indga i dialog herom. I mit
personlige liv er der pa den ene side kristendommen som eksplicit kulturel
opdragelsesmaessig basis, pd den anden side har jeg i mange ar anvendt
meditation som et vigtigt redskab til at genetablere kropslig, psykisk og andelig
balance. Troen pa en dndelig dimension er for mig sdledes helt naturlig, iseer i
mit personlige liv. Dette har jeg imidlertid i mange ar betragtet som irrelevant i
forhold til det at veere en forskende psykolog. Men nar de fleste af interviewene
indeholder temaet, bade som en vasentlig del af sygdomssynet og som havende
en konkret og vaesentlig betydning for handteringen af sygdommen, sa er det
ngdvendigt at etablere en analytisk begrebsramme at forstd informanternes
udsagn i forhold til. Det teologiske (kristne) objektiv afholder jeg mig fra; det er
ganske enkelt for stort og langt fra mit psykologfaglige perspektiv.
Eksistenspsykologien er et andet objektiv herpd, og det bliver det vigtigste
faglige perspektiv i fremstillingen.

INTERVIEWER INFORMANT RELATIONEN

Beskrivelsen der bliver til pa basis af interveiwet foretages med henblik pa en

meningsfortolkning. Beskrivelsen er aldrig en beskrivelse i sig selv, men er

baseret pa det, der gar for sig, mellem interviewer

og informant, det der opstdr mellem de to

mennesker. Relationen fir betydning. Inter view, \ /
Sag

Interviewer Informant

intersubjektiv viden mellem to objekter. Man
forhandler sig frem til feelles viden (Kvale 1996).
Med interviews far man altsd viden om
betydningssystemer, men ikke indsigt i, hvad der rent faktisk foregar. Hvad vi
kan fatte atheenger af det rum, informanterne veelger at dele. Samt interviewers
villighed til at indtage det rum, man bliver tilbudt. At stille sig til raddighed er en
gensidig proces. Kirsten Thorsen beskriver det saledes: "Det er ikke en objektiv
beretning om det, der “egentlig” skete engang i fortiden, heller ikke en historie, som
veelter frem af fortzellerens mund uafhangig af situationen, den fortalles i. Den er
ikke tidlgst hzaevet over fortzllerens aktuelle situation eller over den konkrete
samtalesituation, den udspilles i. Den er et gjebliksbillede...” (Thorsen 1992:65).
Mellemmenneskelige forhold eller interpersonelle relationer defineres
almindeligvis som to eller flere personer, der samhandler eller interagerer, dvs.
gensidigt pavirker hinanden, sdledes at det, den ene part ggr, siger, teenker eller
fgler, influeres af og influerer pa det, den anden ggr, siger, teenker eller fgler.
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Stern viser, at intersubjektiv relateren, baseret pa en gensidig regulering, er
basal. Det betyder dog ikke total relativisme eller en kameaeleonagtig psyke, fordi
hver af parterne bringer indre repraesentationer med sig ind i mgdet (Stern 1991
og uddybet i Stern 1997). Det er disse indre reprasentationer, der er
strukturerne for dannelsen af vore forforstdelser.

INTERVIEWER
Interviewer-informant-forholdet er Psykoanalytisk/ - dynamisk

seerligt derved, at det ikke er et Respekt for det subjektive univers

dagligdags venskabsforhold. Det er  Atlytte til det ubevidste hinsides tid og rationel
heller ikke et terapeutisk forhold, tankevirksomhed

om end inspiration fra forskellige Overfgring/modoverfgring
terapeutiske retninger, har dannet
baggrund for min made at veere Oplevelsesorienteret/humanistisk
interviewer pd set. I kort oversigt  Respekt for det subjektive univers
kan de mest a]minde]ige terapeu- Omsorg, tillid, forstaelse, indfgling
tiske retninger, som inspirerer mig  Relationen og relationsfortolkning
som interviewer, skitseres siledes Eksistentielle temaer
(min skitse pa baggrund af kapitler
af henholdsvis Diderichsen (psyko-
analytisk terapi), Fog & Hem
(oplevelsesorienteret psykoterapi)
og Warhuus, Egelund & Trillings-
gaard (systemorienteret terapi). |
Hougaard, Diderichsen og Nielsen
(ed) 1998):
Grundtesen i sdvel den psykodynamiske terapi som den oplevelsesmaessigt /
humanistiske terapi er respekten for det individuelle oplevelsesunivers. Det er
hovedsagligt med inspiration fra den humanistiske / oplevelsesorienterede
retning, at jeg har fundet mig selv som interviewer (jfr. ogsd afsnittet om
hermeneutik). Inspirationen fra systemorienteret terapi har veeret dels
interviewteknisk i form af cirkuleer spgrgen, dels grundholdningen at i
udgangspunktet er der ingen endegyldig sandhed, sd gnsket har veeret at mgde
informanten sd abent og ikke-dgmmende, som det overhovedet var mig muligt.
Hvad angar den oplevelsesorienterede / humanistiske teenkning, er Rogers
artikel om “de ngdvendige og tilstraekkelige betingelser for terapeutisk
forandring” (Rogers 1957) et vaesentligt grundlag for nyere psykoterapeutisk
forskning, som fokuserer pa den terapeutiske alliance. Rogers 6 betingelser er

Systemorienteret terapi

Systemer og indbyrdes virkningsmekanismer
Socialkonstruktionisme, dvs. ingen endegyldig
sandhed

Cirkuleer spgrgen

* To personer er i psykologisk kontakt.

* Klienten eri en tilstand af inkongruens og dermed sarbar eller angst.

* Terapeuten er kongruent og integreret (autentisk) i forholdet.

* Terapeut oplever ubetinget accept, eller ikke dgmmende anerkendelse af klient.
* Terapeuten oplever empatisk forstaelse af klientens indre referenceramme.

* Kommunikation til klienten af terapeuts empatiske forstaelse.

stadig fundamentale:
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Mht. interviewer-informant relationen, da er alle punkterne, undtagen punkt 2
direkte overfgrbare. Klientens tilstand kan man som interviewer i
udgangspunktet ikke vide noget om. Informanten kan hande at veare sarbar og
angst, men personen kan ogsad vise sig integreret. Hvad angar interviewers
kommunikation af den empatiske forstdelse, er det hensigten at kommunikere
den non-verbalt i kontakten, og verbalt som et redskab til en dybere forstdelse af
informantens univers, men den er ikke sa eksplicit som i et terapeutisk forhold.

Som interviewer bruger man sig selv som instrument. Man star i et subjekt-
subjekt forhold til informanten. Det betyder, at man som mennesker er
ligeveerdige. Dermed ikke sagt ligestillede. Ligevaerdigheden betyder, at man
respekterer hinanden og sig selv, er dben for egne og andres erfaringer og
meninger. Fog taler om hjertets dannelse - at man erkender, at humane,
menneskelige objekter har subjektivitet. Det drejer sig som forsker om at forene
modsetninger: Udvikle en fornuftig fglsomhed og en fglsom fornuft (Fog 1985).
Kvale mener en god interviewer er: Kklar, stilfeerdig, lydhgr, fglsom, tryg,
memorerende, vidende, dben, styrende, tolkende (Kvale 1993). Et ideal vel ingen
kan leve fuldt op til, men som er et relevant pejlepunkt.

Fog laegger praemisserne for at forstd samtalen hos iseer Lggstrup, som har det
menneske- og livssyn, at samtalen ma vare grundet i tillid, udfgrt med abenhed
og forventet som sandhed. (Fog 1994). Pointen er, at vi som mennesker er ngdt
til at forlade os pa den andens gode vilje for at kunne leve i verden. Det pa trods
af vore individuelle erfaringer med lggn, svigt, magt. Fogs/L@gstrups grundsyn
er klart idealet i det kvalitative forskningsinterview, men ma ogsa forventes ikke
at vaere realisabelt i alle interviews/samtaler.

Fglgende tekststykke af Lggstrup har affgdt den tanke, at hvad enten jeg er
forsker eller kliniker, er der en etisk fordring til, med min blotte holdning, at
mgde den anden med mest mulig naerveer og ikke-dgmmende holdning. Det er i
mine gjne hele grundtanken i feenomenologien og hermeneutikken, der er samlet
i dette tekststykke:

"Vi er i hinandens hdnd. Den enkelte har aldrig med et andet menneske at gare, uden at
han holder noget af det liv i sin hdnd. Det kan vaere meget lidt, en forbigdende stemning, en
oplagthed, man fdr til at visne, eller man vakker, en lede, man uddyber eller haever. Med
det kan ogsd veere forfaerdende meget, sd det simpelthen stdr til den enkelte, om den
andens liv lykkes eller ej. Men ved vor blotte holdning til hinanden er vi med til at give
hinandens verden dens skikkelse. Hvilken vidde og farve den andens verden fdr for han sely,
er jeg med til at bestemme med min holdning til ham. Jeg er med til at ggre den vid eller
snaever, lys eller mgrk, mangfoldig eller kedelig - og ikke mindst er jeg med til at ggre den
truende eller tryg. Ikke ved teorier eller anskuelser, men ved min blotte holdning. Hvorfor
der er en udtalt, sd at sige anonym fordring til os om at tage vare pd det liv, som tilliden
leegger i vor hdnd.” (Lggstrup 1962).

Ovennaevnte kan let komme til at fremstd som en ideel men nok ikke reel made
at mgde hinanden pa. Givet er det, at i ethvert mellemmenneskeligt mgde vil der
veare holdninger, tilkendegivelser og adfzerd, der bergrer os forskelligt. Der er
flere problemer i mgdet, det er ngdvendigt at veere bevidst om, bla.
sandhedsveerdien af det fortalte: Flere gange gennem interviewene oplevede jeg
at veere "trigget” eller teenke "her skgnmales vist” etc. Det er derfor vigtigt at fa
afklaret, hvad det egentlig er for en form for virkelighed og sandhed, der kommer
ud af interviews.
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Hvad betyder virkelighed? Bjerrum og Ramhgj (1996:205), med henvisning til
Carr (1986) ggr op med illusionen, at virkeligheden er udtryk for den fysiske
verden. Det er ikke primeert den fysiske virkelighed, men den menneskelige
virkelighed inklusive menneskeligggrelsen af fysiske begivenheder, som
portreetteres i sande fortaellinger.

Nielsen og Lunde (1996:88) argumenterer med henvisning til Riisen (1987)
for, at den historiske fortelling i sin struktur er ulgseligt forbundet til
tidsbegrebet. Forteellingen forklarer livserfaringer og oplevelser ved at se
meningsfulde mgnstre i tidsforlgb. Narrationen udtrykker dermed den proces,
der over tid giver mening til erfaring som middel til at orientere sine erfaringer
og oplevelser i tidsmaessigt perspektiv.

Heri ligger ogsa en vigtig begrundelse for at foretage interviews med
mennesker, som har levet en god rum tid med kraftsygdommen.

[ narrativer ser man forteellingen som en tydeligggrelse af det oprindelige
begivenhedsforlgb. Det centrale er, at man via forskningen etablerer en logisk
struktur. Forskningsprocessen bestdr saledes i at reducere det ustrukturerede
kaos ved at papege strukturer, som viser det essentielle i fortellingen, giver
forteellingen mening.

Narrationens anvendelsesmuligheder er, at man som forsker ser livshistorien
som en forskningsmulighed, der fokuserer pa det unikke individ, men samtidig
inddrager og afdakker den samfundsmaessige og sociokulturelle virkelighed,
som individet indgar i. Den har sin videnskabelige styrke i, at den ved at fokusere
pa den ’lille historie” samtidig afdaekker forhold af almen karakter. Dele af
livshistorien rummer dermed ngglen til forstdelse for, hvordan enkeltindividers
liv interagerer med den samfundsmaeessige og kulturelle kontekst (Bjerrum og
Ramhgj 1996:211).

Forteellingen har indtil for fa ar siden ud fra en videnskabelig synsvinkel veret
nermest fraverende. Det er bemaerkelsesveerdigt, at man pa den ene side
tilleegger forteellingen praktisk betydning i form af cases, og pa den anden side
frakender den dens videnskabelige position. Hvis formalet med forskning er at fa
indsigt i, hvilke typer liv og livsforlgb, der giver anledning til hvilke typer
sygdomsakkumulation, eller hvordan sociokulturelle faktorer spiller ind pa
subjektive oplevelser og mestringer af sygdom, vil fortaellingerne kunne bidrage
med vaesentlig information (op.cit:212).

Hvilken sandhedsvaerdi har informant-udsagn sa? Inden for systemisk taenkning
har social konstruktionisme i en del ar veeret baggrund for studier af den
menneskelige virkelighed og oplevelser af virkeligheden. I de mest radikale
versioner heraf skal "virkelighed” i virkeligheden szettes i citationstegn, for den
er helt og aldeles en social konstruktion. Den ontologiske version siger, at
virkeligheden, altsd verden bestdende af ting i tid og rum, ting skabt af
grundstoffer, elementarpartikler, fysiske kreefter etc. er en social konstruktion,
skabt gennem en videnskabelig proces, som i detaljer kan beskrives som en
sociologisk proces (Favrholdt 1997:3). En mere moderat version er den
erkendelsesteoretiske: Videnskabelige teorier er skabt ud af kulturelle faktorer,
sociale betingelser. De repraesenterer ikke virkeligheden, men snarere en given
tids eller samfunds made at beskrive virkeligheden pa. En endnu mere moderat
version er, at videnskabelige teoriers opkomst og gennembrud ma forklares
alene i sociologiske vendinger.
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Den moderate version, den erkendelsesteoretiske socialkonstruktionisme tager
omverdenens eksistens for givet, uafhangig af den menneskelige erkendelse.
Favrholdt papeger nok sa vesentligt, at konsekvensen heraf er, at ikke blot
fysiske genstande men ogsd vore legemer eksisterer uafthaengigt af den
sansemaessige erfaring. Det betyder, at vi har en sansemaessig, kropslig tilgang til
vore omgivelser, gennem vore handlinger og vor fysiske omgang med tingene.
Gennem handlingsmaessige erfaringer leerer vi om alt det, der udggr fysikkens
grundlag, f.eks. om kreefter og bevaegelse, hvilket er universelt, felles for alle
folkeslag. Derimod er forholdene anderledes, nar det geelder vore sansninger og
perceptioner. F.eks. skifter farvepraedikater fra kultur til kultur, og det pavirker,
hvad vi perciperer (op.cit.:7).

Pa samme vis ma der eksistere stor relativitet, hvad angar vor opfattelse af
sundhed og sygdom, vor opfattelse af, hvordan vi handterer en fysisk sygdom
godt. Med den erkendelsesmaessige socialkonstruktivisme kan vi konstatere, at
erkendelse er baseret pa en vekselvirkning mellem mennesket som en
medspiller og iagttager af virkeligheden pa den ene side, og virkeligheden selv pa
den anden - dvs. virkeligheden som den er, nar den ikke observeres.

Favrholdt siger, at det er en gammel sandhed, at hvad vi betragter som sygdom,
kan opfattes som et sundhedstegn eller ligefrem en guddommelig tilstand i en
anden kultur, f.eks. skizofreni (ibid).

En tenkning, der tager afstand fra socialkonstruktionismen, praesenteres af
Jakob Wolf, der argumenterer ud fra Goethes farveleere: "Hvad ser vi, ndr vi ser
solnedgangen? Ser vi noget kvantitativt, en rund ildkugle pd stgrrelse med en mgnt, eller
ser vi de himmelske harskarer, der synger lovprisning...” vi ("ser”) altid mere end det
fysiske faenomen; der er noget, der giver sig til kende, en symbolvaerdi i det konkrete...
Naturvidenskaben har imidlertid sdet mistillid til vore sansninger, og de falelser, der
ledsager dem. Ifplge videnskaben har verden i sig selv” ikke farver. Det er os, der skaber
farverne gennem vores sansning...Det er sentimentale rgrelser i sindet, vi projicerer ud pd
naturen... Men hvorfor skulle mennesket, der selv er udviklet af naturen ggre sig illusioner
om naturen? Verden er som den ser ud. Verden har farver, siger Goethe i sin farvelaere; det
er naturvidenskaben, der har et reduceret syn pd verden. Det er ganske vist rigtigt, at
feenomenet farve skal sanses af nogen, men vore sanser er jo ikke vort private og tilfaeldige
“apparatur” ... Goethe vil vende den videnskabelige teenkemdde om: det er ikke sddan, at
kun fordi du sanser lyset, findes lyset; nej, du findes ikke, hvis lyset ikke ser dig. Initiativet
kommer udefra, verden taler til os. Det er ikke os, der laegger noget ind i solnedgangen; det
er solnedgangen, der lzegger noget ind i os” (Wolf 1996:3).

[ forhold til ovenfor beskrevne teorier har jeg sa at sige ikke "valgt side”, nar jeg
interviewer og analyserer interviews. Det er forelgbig tilstraekkeligt for mig at
kende til de forskellige mader at anskue sandhed og virkelighed pa. Generelt har
jeg forsggt at gad meget abent og ikke-dgmmende ind i dialogen i interviewene, og
det er jo del af den hermeneutiske og feenomenologiske tilgang, men ogsa en
grundforholdemade i humanistisk og i psykodynamisk psykologi - og altsa ogsa
del af den socialkonstruktionistiske tilgang. F.eks. havde en informant et radikalt
anderledes syn pa dgden og et evt. liv efter dette, end jeg. | dialogen med hende
gik jeg bevidst ikke ind og stillede spgrgsmalstegn ved hendes grundsyn, men
forsggte i hgjere grad at undersgge, hvilken mening og funktion den synsmade
havde for hende.

Enkelte gange oplevede jeg nogle af informanterne som "for meget”. Hvornar
og hvad bestod det egentlig i? Informanterne kunne przesentere mig for en
naesten hvilken som helst personlig sandhed - nar blot denne virkede reflekteret
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og autentisk. Min fglelse af "for meget” gik p3, at det var som om informanterne i
dele af interviewet tog en rolle pa sig som naermest frelste eller meget entydige i
praesentationen af ting, jeg med min faglige forforstdelse anser som mere
komplekse. Jeg blev altsa iseer trigget, nar de stod som repraesentanter for én
form for teenkning uden villighed til at veere reflekterende i forhold til den.

[ starten af dette afsnit antog jeg, at vi praesenteres for sande fortallinger. Lidt
senere reflekterede jeg over sandhedsverdien. Et naeste trin er at reflektere,
hvilken form for sandhed, vi mgder. Hvordan fungerer erindringen? Fog siger, at
vi som terapeuter og kvalitative forskere lever udmeerket med et vist pynt og
broderi. Hvorfor ggr vi nu det? Fog heefter sig ved, at erindringer har en
"strukturlighed” eller "formlighed”, med henvisning til Brewers (1996) studier af
erindring - han siger, at data stgtter en "moderat rekonstruktionsopfattelse”
(Fog 1998:127). Hun uddyber ved at beskrive den selvbiografiske hukommelse
som struktureret, og strukturen kan opfattes som hierakisk med et
historisk/periodisk lag, der rummer laget med de mere generaliserede
begivenheder, som igen rummer laget med de specifikke begivenheder. Der er
tale om henvisninger eller associationer de tre lag imellem (op.cit:132). Det vil
altsa sige, at fordi der er henvisninger eller associationer lagene imellem, sd ma
vi forvente at blive praesenteret for noget, der i sin struktur er en moderat
sandhed. Og med en bevidsthed om, at det er sddan det er, ma vi stille os
tilfredse. Er vi ikke det, ma observationsstudier veere det nzeste ngdvendige
skridt. Men heri er der selvfglgelig ogsd nogle metodologiske problemer af en
anden karakter.

RELATIONEN

Alliance-begrebet blev anvendt af Freud og er i den forstand ikke nyt, men hvor
psykoanalysen understregede klientens kapacitet til at indga i forholdet, og hvor
Rogers fokuserede pa terapeutens bidrag til forholdet, da fremhaever nyere
teorier gensidigheden eller parternes fzelles bidrag. (Jeg antager stadig, at mange
begreber vedrgrende det terapeutiske mgde er direkte overfgrbare til interview-
forholdet.) Hougaard (1996) pa basis af Bordin (1979) betegner
"arbejdsalliancen” som bestdende af tre aspekter: 1) enighed om terapiens
malsaetning, 2) enighed om terapiens arbejdsopgaver, og 3) et emotionelt band
mellem parterne (dette sidste eksisterer ikke ngdvendigvis i interviews).
Hougaard skitserer kompleksiteten i relationen:
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Komponenter i den terapeutiske alliance

Feelles bidrag (FP)
Det personlige forhold 1) Enighed om graden af intimitet
2) Enighed om graden af styring
Terapeutbidrag (TP) Klientbidrag (KP)
1) Autencitet 1) Tillid
2) Varme og accept 2) Venlighed
3) Ubetingethed — 3) Imgdekommenhed
4) Empati 4) Modtagelighed for
empati
Terapeutbidrag (TS) — Klientbidrag (KS)
1) Ekspertise 1) Arbejdskapacitet
2) Engagement 2) Motivation
3) Bidrag til at styrke Opga 3) Positive
forventninger
klientens forventninger
Feelles bidrag (FS)
Samarbejdsforholdet 1) Enighed om mal
2) Enighed om opgaver
FP: Felles bidrag til det personlige forhold TS: Terapeutbidrag til
samarbejdsforholdet

TP: Terapeutbidrag til det personlige forhold KS: Klientbidrag til samarbejdsforholdet
KP: Klientbidrag til det personlige forhold  FS: Fzelles bidrag til samarbejdsforholdet

Modellen omtaler forholdets socio-emotionelle aspekt som det personlige
forhold, og det opgaverelaterede aspekt som samarbejdsforholdet. Inden for
hvert af disse hovedaspekter ved alliancen skelnes der mellem terapeutens
bidrag, klientens bidrag og falles bidrag, hvilket giver seks hovedkomponenter
af alliancen, som igen inddeles i underkomponenter. Pilene indicerer, at der
eksisterer interaktive relationer mellem komponenterne, sdledes at der er tale
om komplekse relationer mellem komponenterne (Hougaard 1996:140).

Det skal igen understreges, at et interviewer-informant-forhold ikke er et
terapeutisk forhold, men Hougaards oversigt kan anvendes til at illustrere, at der
er nogle bestemte faktorer, der har indflydelse p3, om interviewet bliver
vellykket. Basalt udtrykker oversigten ogsa, at tillid ma man ggre sig fortjent til,
og det kan kun ggres ved at veere troveerdig og ved selv at udtrykke tillid.

Hvor er det, at interviewer-rollen vaesentligst adskiller sig fra terapeut-rollen
og den almindelige hverdags-samtale? For Fog er interviewer-rollen i hgj grad en
dobbeltrolle. Hun beskriver det, som at vi "instrumentaliserer” den naturlige
samtale og g@r den nytteorienteret efter vore egne behov i interviewet.
Forskeren er uomgaengeligt tilstede som person - splittet i sin rolle som
henholdsvis distancerende strukturerende/fortolkende instans (forskersubjekt)
og henholdsvis som indlevende instans, hvor samtalen "flyder” og forskeren
lever i samtalen med den anden (deltagersubjekt): "Men interviewet, samtalen,
som redskab, bygger pd den oprindelige form - det er ikke en egentlig, fortrolig
samtale. Det er en udnyttelse af en oprindelig aktivitet i professionelt gjemed” (Fog
1994:21).
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Dialogen er at forsta som en samtale mellem parter, der i det kommunikative
rum kan betragtes som ligeveerdige, og hvor begge parter arbejder pa at forholde
sig til samtalens tredje led gennem en nysgerrig og dben forholden sig til sit eget
og den andens perspektiv pd sagen. Denne forholde made kaldes for
"disinteresseret interesse” — man plejer ikke sin egen interesse i sagen, men
lader sig lede af en interesse for den, og ud af den fzelles interesse for den, opstar
samtalens egentlige dagsorden (Rasmussen 1997:3). I en sddan dialog bliver
perspektivbevidsthed og selvbevidsthed vigtige elementer, jfr. det tidligere
beskrevne om forforstaelses-bevidsthed.

Med det hermeneutiske livsverdensbegreb kan man sige, at interviewet
primeert udfolder den ene deltagers (informantens) livsverden og perspektiv,
men samtidig skal relationsforholdet mellem samtalepartnerne holdes intakt og
produktivt. At dette kan lykkes skyldes, at vi har bestemte forventninger til
interviewet som "genre” og sproglig interaktionsform. Interviewet er en sproglig
begivenhed, hvortil vi stiller bestemte forventninger, baseret pd regler for
socialt, psykologisk og sprogligt samvar (Rasmussen 1997).

Dog kan der veere diskrepanser i informants og interviewers opfattelse af, hvad
et interview er. Som forsker undersggte jeg grundigt det kvalitative
forskningsinterviews "natur”, baseret pa en feenomenologisk og hermeneutisk
tankegang, inden gennemfgrelsen af interviewene. De mennesker, der
interviewes, har formentlig mestendels en uklar fornemmelse af, hvad et
forskningsinterview er, men til gengeld en steerk kulturelt indarbejdet
forforstdelse af tv-interviewet i dets mange forskellige udformninger. Begge
deltageres - interviewer og informants - made at handtere interviewsituationens
sproglige roller er formentlig afledt af denne forforstaelse (Rasmussen 1997:4-
5).

For at eksplicitere mine forestillinger om, hvad vi skulle tale om, var jeg i
informationsbrevet omhyggelig med at skrive, hvilke hovedpunkter
interviewguiden indeholdt, og derudover skrev jeg, at villighed til at tale abent
om sygdommen var forudsaetning for at deltage i undersggelsen (se bilag 1 og 2).
Alle informanterne viste heldigvis den villighed.

INFORMANT

Hvad kunne informant taenkes at fa ud af at deltage? Det var ikke et tema i
spgrgeguiden, hvilket selvfglgelig er aergerligt. Polkinghorne (1988) taler om den
gavnlige deltagelse. Han ser interview, specielt i form af narrativer, som en made
at strukturere sit liv pa til en sammenhaengende og forstdelig helhed.
Hutchinson, Wilson og Wilson (1994) har lavet en undersggelse om, hvad
informanter fik ud af at veere med i en kvalitativ undersggelse:

* Det kunne vare en lettelse at tale om fglsomme eller smertefulde oplevelser til en
engageret lytter.

* Informanter, som havde mistet selvfglelse i sygdom og kriser, oplevede, at de fik
starre selvfglelse af at blive betragtet som en vaerdifuld person.

* Hablgst syge fglte det godt, fordi de sa en mening i, at interviewet efter publikation
ville reekke ud over deres eget liv.

* For nogle flgd interviewet som en konversation, hvor de leerte at forsta sig selv pa
nye mader.

* Det gav kraft at blive lyttet til - interviewet kunne virke lindrende pa lidelse.
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Et kvalitativt interview kan med andre ord blive en gavnlig samtale, som ligner et
terapeutisk interview, skgnt det ikke er det (Hall 1996:195).

7. ANALYSE AF DATA

ANALYSESTRUKTUR

Analyseprocessen  bestar af:  Data-reduktion, datafremlaeggelse og
konklusionsdragning. Datareduktion refererer til processen at udveelge,
fokusere, simplificere, abstrahere og transformere data, mens forskeren
uddrager mening og indsigt af informantens udsagn. Der findes sdledes ikke en
fastlagt feenomenologisk psykologisk analysemetode, kun skitser. I afsnit 5
naevnte Spinellis tre grundregler: Abenhed, beskrivelse og lige vigtighed af
emner. Men stadig mangler: Hvordan sa konkret? Giorgi har opstillet fire trin, jeg
har holdt mig til i analysen:

* Beskrivelsen laeses for at opna en generel fornemmelse for udtalelsen som helhed.

* Nar helheden er forstdet, leeses teksten igennem igen med det formal at udskille
betydningsenheder fra et psykologisk perspektiv med fokus pa det undersggte
feenomen.

* Nar betydningsenhederne er skildret, skal hver af den gennemgas, og den
psykologiske indsigt, som de indeholder, skal udtrykkes mere direkte.

* De transformerede betydningsenheder skal syntetiseres til en sammenhaengende
udtalelse vedrgrende oplevelsen. Dette betegnes som oplevelsens struktur (Giorgi
1985:10).

Kvale viser med et eksempel, hvordan meningskondensering og - kategorisering
kan se ud, uden at opstille en konkret struktur herfor (Kvale 1996:193-199).
Hans eksempel har inspireret mig i min analyse. Ja ikke blot det. Hans
dybtgdende eksempel har veeret centralt i min egen gveproces mht. specielt
meningskondensering.

Kvale beskriver forskellige niveauer for analyse og fortolkning af et interview
(Kvale 1996):

* Interviewpersonens selvforstaelse.
* Common-sense fortolkning.
* Teoribaseret tilgang.

Jeg har foretaget en common sense analyse efter Giorgis trin / Kvales to fgrste
punkter af alle 11 interviews. Efterfglgende har jeg nzeranalyseret
betydningsenheder pa tveers af interviewene, og pa basis heraf lavet ens
overskrifter i alle 11 interviews, se i sarskilt bilagssamling bilag 3. Ud af de 11
har jeg udvalgt 4, der prasenteres som cases i kapitel 2. Hver case fremstar pa
den ene side som en egen fortalling, pd den anden side har alle cases samme
struktur i form af ens overskrifter. Ved preesentationen af de 4 cases forsgges at
komme sa taet som muligt pd interviewpersonernes selvforstaelse, med fyldige
citater fra interviewene. Casene bindes sammen af mine common sense
fortolkninger. Tanken har varet, at min struktur og omkransende kommentarer
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danner grund, og informanternes "egne stemmer” i form af citater fra
interviewene danner figur. At holde teori og undersggelse adskilt i hvert fald til
en start, kan vere en god ide ud fra betragtningen, at med den (relativt) naive
tilgang til analyse af interviewene, er det muligt i hgjere grad at kunne beskrive
feenomeners forekomst uden den store forudindtagethed.

[ tilbageblikket ma jeg konstatere, at der undertiden kun er nuanceforskelle
mellem "mikrofonholderi” og en agte interesse i at forsta den enkelte informants
oplevelsesunivers. Hvordan balancen holdes er der ingen nemme opskrifter pa.
Jeg har fdet udenforstaende af vidt forskellig observans til at leese fremstillingen
kritisk igennem herfor.

[ kapitel 3 forlades den deciderede fanomenologiske metode. I stedet anvendes
den hermeneutiske grundtanke med henblik pd at forstd nogle stadig dybere
strukturer af de forskellige temaer. Jeg har konsekvent bygget de efterfglgende
kapitler op sddan, at relevante dele af interviewundersggelsen, altsa citater fra
alle 11 informanter, fremdrages vedrgrende de specifikke temaer. Dernzest
analyseres og diskuteres relevante psykologiske teorier og undersggelser, jfr.
Kvales tredje punkt. Sluttelig diskuteres de forskellige perspektiver i forhold til
hinanden, iseer med henblik pa, hvordan den fremdragne viden kan
komplementere hinanden. Malet er sdledes tredobbelt: 1) en dybere forstaelse af
den enkelte informant 2) og af den type informanter, der er repreesenteret i
undersggelsen, 3) og en dybere forstaelse af det givne tema psykologfagligt set.

[ kapitel 3-10, hvor 7 temaer, som er produkt af bade common sense analysen,
mine forforstaelser og teoretiske inspirationer, danner strukturen, koncentreres
opmarksomheden om at sztte undersggelsen i et fagligt teoretisk perspektiv.
Det er ikke teenkt, at teorien skal "tage over.” Det er i hgj grad et spgrgsmal om
balance. En teoribunden analytisk tilgang til interviewundersggelsen tjener bade
at uddybe teorierne, give dem "kg@d,” og at give interviewene struktur og klarhed.

Den kvantitativt baserede forskning og teoridannelse er ikke umiddelbart
omseettelig til det individuelle, feenomenologiske perspektiv. Alene af den grund
er der sdledes graenser for, i hvor hgj grad teorien og interviewundersggelsen
kan bringes i tale med hinanden. Det essentielle er sdledes at lade perspektiv-
skiftene vaere en berigelse af hinanden, et supplement til hinanden, uden at de
skal ses som hinandens modsatninger.

BESLAGTET FORSKNINGS INDFLYDELSE

[ skriveprocessen, omkring det tidspunkt, hvor jeg var ved at veere faerdig med at
analysere og strukturere interviews i overskrifter, da udkom Jakobsen et al’s
"Kreeft og eksistens” (1998). Strukturen for, hvordan man havde karakteriseret
"de sggende kvinder”, var stort set enslydende med den struktur, jeg anvender i
min analyse af interviewene.

Mine overskrifter: Jacobsen et al.’s overskrifter:
Sygdomsforlgb
Sygdomssyn og -handtering "Tanker om sygdommens arsager.”
Krop og psyke "Krop, psyke - og and.”
At straebe efter mening "At straebe efter mening” og

"Det meningsfulde i sygdommen.”
Det andelige Del af: "Krop psyke - og and.”
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Netvaerk og behandleres betydning. "Netveerk og behandleres betydning.”
Dgden, livet og habet. ”"At teenke over dgden” og
"At finde energi og livsmod.”

Fgrst bekymrede det mig, at denne fremstilling i sin struktur, ville ligne Jacobsen
et al’s sd meget, men senere sd jeg det som en styrke, fordi det trods alt er to vidt
forskellige fremstillinger. Med en eksistentialistisk forforstdelse, som bade
Jacobsen et al og jeg har, kan det egentlig heller ikke undre, at vi veelger
nogenlunde samme analytiske strukturer. Vi demonstrerer, at en grundleeggende
lignende forforstaelse giver nogenlunde ens strukturer for fremstilling, men vi
udfylder den valgte ramme forskelligt. I 1998 kom i gvrigt ogsa Jacobsens anden
bog "Eksistensens psykologi” (1998), der er at betragte som det teoretiske
fundament / omdrejningspunkt for "Kreeft og eksistens”. Ogsa denne bog er
grundleeggende for mig, og anvendes en del i specielt kapitel 8 og 10.

Fremstillingerne adskiller sig vaesentligt pa to punkter. For det fgrste er jeg
gdet i dybden med det som hos Jacobsen er én ekstremgruppe. Undersggelsen
demonstrerer mindre bredde, men gar til gengaeld i dybden med kvinder og
mend som pad overfladen har ens forforstdelse, hvad angar sygdomssyn og
ressource-teenkning, men som ved neaermere eftersyn viser sig at have stor
speendvidde og forskellighed. Det har veeret mig magtpaliggende at udfolde dette
paradoks, at alt afheengigt af, om vi iagttager figur eller grund, kan
handlestrategier se megen ens ud - eller se vidt forskellige ud. For det andet
fokuserer jeg med den sundhedspsykologiske baggrund mere pad informanternes
forstaelse af deres bio-, psyko- sociale sammenhaenge, deres sygdomsforstdelse.
For det tredje har Jacobsen et al en mere stringent teoretisk tilgang i form af den
eksistentielle forforstaelse.

HJZALPEMIDLER I ANALYSEPROCESSEN

I praksis er analyseprocessen i hgj grad, udover at vaere en rationel proces, ogsa
en intuitiv proces - serligt i denne type undersggelse, hvor interviewguiden var
sa lidt styrende, at der ogsa blev plads til, at informanterne kunne bevaege sig ud
ad en tangent, og jeg til gengeeld fik lejlighed til at blive overrasket og laere om
nye sammenhange. Derudover ma jeg sande at vaere noget "gammeldags”.
Kurser i "KIT” og "Beta” som begge er analyseprogrammer, der kan hjzelpe én til
at struktu-rere og analysere sine tekster, uden at man behgver at skrive
teksterne ud, fordrer at man er steerk vedr. det auditive. Jeg prgvede begge
programmer, men fik ikke det forngdne overblik over teksterne. Disse
hjeelpemidler ville formentlig have veeret til stgrre hjeelp, hvis jeg havde haft en
mere struktureret interview-guide. Jeg valgte sdledes at udskrive/fd udskrevet
alle interviews. Jeg udskrev selv halvdelen af dem, resten udskrev sekretaer, som
var ngje instrueret i principperne for udskrift, og som dels havde erfaring i
interviewudskrift, dels havde hjulpet mig med udskrift af interviews i en
tidligere undersggelse. I forbindelse med den tidligere interview-undersggelse,
havde jeg erfaret, at den tid, jeg satte af til udskrift, var givet godt ud. Dels det at
komme pa afstand af en setting, jeg selv havde veaeret del af - det gav overblik
over den proces, der var gaet for sig. Dels begyndte det analytiske arbejde
allerede i forbindelse med udskrift af interviewene. Jeg teenker bedre ved bade at
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lytte og skrive, end ved kun at lytte, som ved brug af f.eks. KIT. Sa nar en struktur
og et vigtigt emne viste sig i udskrivningsprocessen, gav jeg mig god tid til at
skrive indfald ned, inden fortseettelse af udskrivningen.

Den veesentligste grund til at skrive alt ud var imidlertid, at fgrst da jeg havde
det hele pa skrift - kunne laese interviewene igen og igen, laegge dem ved siden af
hinanden, szette rgde, grgnne og bld streger, seette heefteklammer, skrive
kommentarer og overvejelser i margenen, klippe dokumenter sammen
emnemaessigt, dykke om bag ordene og hvad der nu ellers gar for sig i den pa én
og samme tid analytiske og intuitive proces - fik jeg folelsen af pa aegte vis at
komme bag om teksterne.

I denne forbindelse er det relevant at overveje validitetsspgrgsmalet. Det
udspiller sig omkring, hvad der sker i processen fra samtalesituation, over
transkription til det "feerdige” stykke udskrevne materiale. Kvale diskuterer
validiteten i transkriptionen som en proces fra dynamisk bevaegelse til
statiskhed: “The transscriptions are detemporalized; A living, ongoing
conversation is frozen into a written text. The words of conversation, fleeting as the
steps of an improvised dance, are fixated into static written words, open to
repeated public inspections.” (Kvale 1996:167). Dette skift fra det levende, det
dynamiske til statiskheden betyder naturligvis, at tekstuddraget ikke kan vise
den fulde dialogiske interaktion med alt hvad der er sagt mellem linierne, med
kroppen, med tavsheden, jfr. mere uddybende herom naeste afsnit. Man kan som
leeser kun have en fornemmelse for, hvad der ogsa blev sagt, ud over de fikserede
ord. For at rdde bod pa den mangel ma jeg som bade deltager i processen og
analytiker af teksten prgve pa at beskrive, hvordan jeg har oplevet det dialogiske
mgde, altsd omkranse valgte citatuddrag med min fortolkning af det hele mgde.
Som laeser vil man herpa leese i forhold til egne forforstaelser. Jeg kan i
princippet aldrig vide, om laeserens fortolkning ligner min — men dette rum for at
lzese og bruge det pa sin individuelle made er ogsa ok, jfr. mit hermeneutiske
udgangspunkt. Men som forsker ma jeg veere mig bevidst, at det der fgr var en
dialog mellem to personer, fra nu af er en dialog mellem én person og nogle
skrevne ord, der ikke forandrer sig (Fog 1994:130). Og at jeg kan "konstruere” og
"offentligggre” en person eller en sammenhang pa mader, som jeg finder rigtig,
men som den person fgler sig uenig og maske saret af (op.cit:131). Et andet etisk
aspekt er, at ndr ordene bliver transformeret over i dette fremmede medium,
som skrift er, sd far ordene og indholdet maske overvaegt i forhold til sdkaldt
pragmatiske aspekter, hvormed menes mader, det indholdsmaessige bliver
udtrykt pa (ibid).

Fikseringen ind i tekst er ikke kun en indskraenkning og en bevagelse vk fra
det dialogiske mgde. Det at fa tid til som analytiker / leeser at se noget pa skrift,
at have tid til at leese det igen, lade det synke ind - det giver en mulighed for at
forstd noget dybere end i den hastigt fortlgbende dialogiske proces. Der bliver
rum for refleksionen, der bliver rum for pa anden vis at ga i dialog med bade sig
selv og teksten. Jeg har i analyseprocessen oplevet, at nogle citat-uddrag kunne
jeg sa at sige aldrig blive traet af, fordi de indeholder mange lag, de baerer i sig en
intensitet, en essens af noget vigtigt for bade informant og for mig som lzeser. Jeg
skal blot se tekstuddraget, sa kan jeg straks genkalde mig, bade selve interview-
situationen og de mange gange, jeg siden har veeret i bergring med
tekstuddraget. Og jeg har oplevet noget lignende specielt hvad angar de
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kreeftpatienter, der har laest case’ene. Hver veelger de sig nogle tekststykker, som
de tager til sig og bruger i egen sygdomshandtering.

KROPPENS BESKRIVELSE 0G DEN TAVSE KUNDSKAB

Jeg @gnsker at anskueligggre informanternes eksplicitte, bevidste, verbaliserede
oplevelse af sygdomssyn og handteringen af sygdommen. Men hvad med den
tavse kundskab? Hvad kendetegner aktiviteter og ikke-verbaliserede
overvejelser, der har ligget til grund for sygdomshandteringen, bade bevidste og
ikke bevidste? Det spgrgsmal besvarer undersggelsen naturligvis ikke, men heraf
affgdes vaesentlige erkendelsesteoretiske problemstillinger omkring kroppens
implicitte og tavse dimension - og indflydelse pa interview-situationen.

For det fgrste manifesterer kroppen som formidler mellem person og
omverden, personens eksistentielle ambivalens mellem at vaere en krop og have
en krop. Den ambivalens kan ikke overvindes og er dermed del af undersggelsen.
Det er med andre ord umuligt at na ind til kroppen "i sig selv.” I interviewene har
jeg forsggt at komme bagom genstandsggrelsen af kroppen, ud fra
betragtningen, at man fglges nu engang med sin krop, altid, man kan ikke bare
tage den, som en anden ting, skifte den ud, smide den vaek. Min made at stille
spgrgsmalene pa baerer preeg af denne grundforestilling.

For det andet siger Fuglsang: “I den moderne- eller radikale faanomenologi er
kroppen central i forhold til vores oplevelse af virkeligheden. Ikke i legemlig
forstand, "men kroppen forstdet som erfaringens historicitet” (Fuglsang 1998).
Det vil altsa sige, at kroppen har sit eget sprog - en symbolverden, som kan vare
problematisk at transformere verbalt. Skulle denne symbolverden vare begrebet
bedre end ved et kvalitativt interview, kunne man have anvendt f.eks. hypnose,
hvor det personen beskriver om kropslige og fglelsesmaessige tilstande, er mere
metaforrigt, end det er tilfeeldet i det bevidste, dialogiske mgde.

Med hensyn til sprogligggrelsen af kroppen, tankerne, fglelserne, handlingerne
findes der groft sagt to slags sprog: 1) Et "magisk” sprog, meget metaforrigt.
Primeerprocessproget. Sansernes sprog. Helhedens sprog. 2) Det logisk
efterteenksomme sprog. Sekunderprocessernes sprog. Partikularitetens sprog.
(Theilgaard 1997, med udgangspunkt i Freud). Bevaegelsen fra primaerproces til
sekundaerproces er som fglger:

Drgm — dagdrgm — formalsrettet konkret teenkning — problemlgsning

Primaerprocessproget forekommer ofte at veere baseret pa naermest
fysiognomisk teenkning, som nar bgrn leger og beskriver noget, f.eks.
menneskeligggr en bil eller et hus. Ikke sadan at forstd, at informanten ikke kan
skelne mellem fantasi og virkelighed. Men det fysiognomiske sprog kan vaere det
bedste til at ggre det begribeligt for mig som interviewer, hvad det er,
informanten har oplevet.

[ interviewene forsggte jeg i hgj grad at g@re plads til dette sprog, for det var
der, informantens sygdomssyn og handlestrategier, gav mening, blev forstdelige.
Ikke dermed sagt, at vi ad den vej kan komme til at forklare alt. Det behgver vi
logikkens sprog til. Balancegangen er at beskrive den oplevede virkelighed sa
detaljeret og nuanceret som muligt i et sprog, som snarere bgr veere konkret end
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abstrakt, men som samtidig gerne ma vare poetisk og kunstnerisk, og hvor man
belyser vha. metaforer (Hall 1996:184).

Men man skal holde sig for gje, at metaforer ogsa bedrager. De postulerer en
lighed ved at skjule en forskel. Risikoen er, at man bliver fanget og narret af sine
egne billeder og glemmer, at det netop er billeder og ikke rationel virkelighed.
Det man skal holde sig for gje er, at hver type tenkning og sprog har sine
kvaliteter og mangler. Tidligere i dette afsnit beskrev jeg, hvordan interviewet
opstar i sin egen ret mellem interviewer og informant, som et gjebliksbillede,
men afslgrende dybe psykologiske strukturer. Der er momenter i et interview,
hvor autenciteten er sa dyb, at det er som om flere typer sprog, der normalt er
modsatninger, bliver ét. Merleau-Ponty siger, at den ekspressive tale har et
gnske om at skabe noget endnu ikke eksisterende, men det sker under visse
betingelser, idet det man sgger alt for malbevidst, finder man ikke. Men dem, der
farst har givet deres spontane kilde frit lgb, vil hverken mangle ideer eller
veaerdier (Merleau-Ponty 1999). Interviewers forholdemade er en disinteresseret
interesse som tidligere beskrevet.

Hver gang mennesket er aktivt skabende, fanger det ny mening. I refleksionen
treeder man et par skridt tilbage for at kunne se transcendenserne bryde frem.
Merleau-Ponty opfatter sproget som en rigdom: “Ndr jeg lytter eller laser,
kommer ordene nemlig ikke altid til at rore ved allerede tilstedevaerende
betydninger i mig. De har en sarlig magt til at treekke mig ud af mine tanker, de
slar spraekker i mit private univers, hvorigennem andre tanker bryder ind”
(Merleau-Ponty 1999:xx). P4 den mdde opnas erkendelsesmaessige gevinster ved
at transformere nonverbale kommunikationsformer til verbale udtryk. Ordene
sa at sige hentes i kroppen og ikke i hovedet. Dette ud fra en grundtanke, at
kroppen altid ved mere end det bevidste subjekt. Og at det er vore kroppe, som
er det betydningsredskab, der ggr tale og gestus spontant meningsfulde
(Merleau-Ponty 1994:xi og xiii).

I analysen af interviewene har jeg forsggt at fastholde helheder via at
fremdrage, nar informanterne udtrykker kropslige oplevelser i billeder og
metaforer. Der gar altid informationer tabt i transformationsprocessen, men det
er et eksistensvilkar i en undersggelse, som fokuserer sa meget pa de sproglige
budskaber, som denne undersggelse ggr, frem for f.eks. billedanalyse, hvor
kroppen i langt hgjere grad kunne veere underlagt analyse. At jeg ikke har
anvendt video som redskab i interviewsituationen skyldes, at jeg fgrst i analyse-
og skriveprocessen har faet den bevidsthed om - og nysgerrighed - i forhold til,
hvad man kunne have opndet hermed. Noget andet er, at etisk er det svert at
fortolke pa kroppen, fordi man forlader det, som informanten ved, at han star
inde for.

Om end jeg i interviewsituationen sad tilbage med en klar fornemmelse af den
enkeltes kropsbevidsthed, og af kropssproget fik en fornemmelse af autencitet
eller mangel pa samme, sa atholder jeg mig, igen af forsigtighedshensyn, fra at
analysere pa kroppens tavse kundskab, medmindre informanten udtrykte sig
verbalt og bevidst i overensstemmelse hermed.

STILHED
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I enhver samtale er der stilhed, dels i mellemrummet mellem ordene, dels i
mellemrummet mellem szetninger, dels er der kortere eller laengere mellemrum,
hvor de to samtalepartnere skiftes til at tale. Stilhed eksisterer i forskellige
former. Den kan formidle usikkerhed, tilbageholdenhed og selvforsvar, eller den
kan formidle tryghed og feellesskab fyldt med refleksioner og eftertanker over
samtalen. Olsen, med henvisning til Van Manen (1990:114) omtaler det som
ontologisk stilhed (Olsen 1996:132). Karakteren af stilheden er dynamisk og kan
skifte mange gange under et interview. I det vellykkede interview er stilheden
overvejende bade meget beskrivende og behagelig. Men der er ogsd momenter,
hvor den anspaendte stilhed er umadelig beskrivende for et emnes vigtighed.
Typisk oplevede jeg stilheden forbundet med det at tale om dgden som meget
dynamisk og intens, ofte hurtigt skiftende i rytme.

[ en analyse af analyseprocessen kan jeg se, at graden og typen af stilhed i
nogen grad har haft indflydelse pd, hvilke tekststykker, jeg oplevede som
vaesentlige. Se mere herom nedenfor hvor Sterns begreb "emergent gjeblik” er
beskrevet. Endvidere konstaterede jeg, at jeg fglte stgrst komfortabilitet i
stilheden sammen med de mennesker, der havde visualiserings-, meditations-
og/eller bedepraksis. Det var, som om vi delte faelles forstaelse og tryghed
omkring det at dele tavshed. Vi tillod stilheden fa sin egen fylde, eksistere i sin
egen ret.

Der er et tydeligt paradoks forbundet med selve det at skrive om stilhed, fordi
stilhed mest af alt er en oplevelsesmaessig kvalitet i sig selv, som mister sin fylde
i samme gjeblik den forsgges begrebsliggjort.

INTUITIV ANALYSE 0G EMERGENTE @JEBLIKKE

Hvad karakteriserer den proces at pille i et interview, valge nogle fa saetninger
ud, og sa seette disse dele sammen til en ny helhed, som jo ikke lzengere er selve
interviewet, men en helt ny konstruktion, skabt af mig, men som stadig gerne
skulle veere en struktureret repraesentation af informantens oplevelsesunivers,
som det blev til i den kommunikative akt? Det er vanskeligt at satte begreber pa,
hvad der karakteriserer processen.

Den optimale tekstbearbejdning er som at koge en god fond. Man starter ud
med gode ravarer. Hver ravare giver sit bidrag til helheden, ndr den tilsaettes i
rette maengde. S3 simrer blandingen en god rum tid, og den koger langsomt ind.
Processen kraever tid, for at det feerdige resultat bliver godt. Sa sies
ingredienserne fra, og tilbage er en essens, en vaeske, og den maengde, der bliver
tilbage, er ikke stor i forhold til den maengde rastof, man startede ud med. Sa
legeres den med flgde og smgr. Resultatet er en himmelsk sauce, som i sin
koncentrerethed rammer alle de nuancer, som smagslggene matte tage naering
af.

Den zestetiske fglelse af at indtage en god fond med en fransk sglvsauceske, kan
sammenlignes med fglelsen, nar jeg har fglt at have faet ekstraheret det
essentielle af et interview. Hvis dette arbejde sa oven i kgbet ggr interviewet
leeseveerdigt, sd er det endnu bedre. Laeseren kender ikke precis til rastofferne i
interviewprocessen og analyse- og bearbejdningsprocessen. Men forvalter jeg
ekstraheringen i overensstemmelse med de her beskrevne kvalitative metode-
regler, der jo hviler pd andres erfaringer, og med en musikalsk sans, sd vil
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leeseren forhdbentlig sidde tilbage med fglelsen af alt det, der ligger indfoldet i
ekstraheringen, og samtidig have en fglelse af at std med noget helt, som om det
hér praesenterede er et hologram af det, der ligger til grund for ekstraheringen.

Som interviewer opleves nogle gange en bedre kontakt, end andre gange. Nar
det gar bedst, far informanterne udtrykt sig autentisk og hudlgst zerligt, andre
gange forbliver kommunikationen pad et overfladisk niveau. De forskellige lag
eller dybder af kontakten kan beskrives som: Kliché-lag, rolle-lag, fortroligt lag,
autentisk lag. Jeg har bade under og efter hvert interview haft en klar fglelse af,
hvor dybt interviewet gik, som ogsa beskrevet tidligere. Ved neer-analyse af
interviewene er det nogle gange mere fornemmelsesbaseret, end konkret
sprogligt indikeret. I nogle interviews har indikationen pa et overfladisk
interview veeret, at jeg er kommet meget til orde med spgrgsmal, der er givet
relativt korte svar pa. Selvom spgrgsmadlene har lagt op til mere autentiske svar,
er kontakten forblevet kliche- eller rolle-praeget. I de fortrolige og/eller autentisk
praegede interviews er svarene generelt leengere, og maden at udtrykke sig pa
har i flere tilfeelde veeret praeget af et metaforrigt sprog og et mere primeer-
proces-taenknings baseret sprog. Informanten har tilladt sig at give sig hen til
sine fglelser, veere ét med fglelserne uden at have tabt overblikket, og havende
udtryksevnen i behold. De har sa at sige hentet ordene i kroppen, snarere end at
lade dem komme ud af hovedet. Forskellig sprogbrug er imidlertid ogsa
forskellig fra person til person. Udvalgte citater i casene nedenfor er primeert
fortrolige eller autentiske, har jeg vurderet.

Stern karakteriserer den autentiske kommunikation med begrebet et "now
moment” eller et "emergent moment”, pad dansk "et emergent gjeblik”, som er
karakteriseret ved at:

* Tiden opleves at sta stille.

* Rummet og tiden bliver mere kompakt.

* Spendingen stiger. Det er en beslutningsfase, hvor parterne begge beslutter sig for
en autentisk gensidig respons, verbalt og nonverbalt.

* Nerveret bliver intenst. Der sker et autentisk mgde, som huskes af parterne (Stern
1997:67-69, samt kap.5).

Et emergent gjeblik har en begyndelse og en ende. Nar man analyserer den
narrative struktur og indhold, sd vil man have en fglelse af stor bevaegelse i
kommunikationen, fremad mod et plot, et hgjdepunkt. Stern bruger det musiske
udtryk, at teksten har en vitalitetskontur, og han mener at den afspejler, at noget
skifter i bade informant og interviewer, noget nyt, noget klarere tvinger sig ind i
bevidstheden. Der sker fra én tilstand til en anden noget, der sendrer hele
systemet. Den intersubjektive virkelighed @endrer sig. Andringen er
diskontinuert. Forstdet pa den made, at i ethvert kompliceret system (som en
dyb kommunikativ akt er), er der et uendeligt antal muligheder for neeste skridt,
og det er umuligt at forudsige, hvad der sker nzest. Skiftet kan sdledes ikke
forudsiges, men opleves tydeligt, ndr man eri det.
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8. KRITERIER FOR VIDENSKABELIGHED

Vedrgrende spgrgsmalet om pdlidelighed - ogsd kaldet reliabilitet - anvendes
ikke de samme vurderingskriterier, som i kvantitativ forskning. I den kvalitative
forskning erstattes begrebet fra kvantitativ forskning om objektivitet med
begrebet om refleksiv subjektivitet (Borkan 1993). Forskeren ma udnytte sine
egne menneskelige erfaringer. Det er  veerdirigdommen, det
dobbeltperspektiviske, altsa at bade forsker og udforskede har perspektiver, der
er den egentlige forudsaetning for opndelse af gyldig viden (Hastrup 1992,
Launsg & Rieper 1993, Marshall & Rossman 1989, Patton 1993). Der kan vaere
risiko for, at forskerens egne selvcentrerede beskrivelser trader frem - at
resultatet mere afspejler forskeren selv end de udforskede. Men hvis arbejdet er
solidt udfgrt, vil forskeren selv vaere en biting i forhold til de opnaede indsigter
(Denzin & Lincoln 1994, Lunde & Ramhgj 1996). Fog taler om henholdsvis
interviewerens og interviewpersonens konsistens eller gennemsigtighed, samt
samtalens stabilitet (Fog 1994). At eksplicitere forforstdelsen og at skille
common sense analyse og faglig perspektivering ad, er en made at forsgge at lave
en palidelig undersggelse pa.

I kvalitativ forskning er iseer gyldighedsspgrgsmdlet (validitet) centralt. Kvale
(1989, 1996) opererer bla. med begreberne kommunikativ validitet og
pragmatisk validitet. Den kommunikative validitet handler om kundskabens
formidlingsstyrke. Den pragmatiske validitet handler om kundskabens
anvendelsesstyrke. Begge dele anses relevant i denne undersggelse. Fog taler om
- inspireret af ]Jgrgensen (1989) - a) identifikation af de for begreberne
ngdvendige traek, b) korrespondens, dvs. udbredelsen af de identificerede
begreber, c) koherens, som drejer sig om den teoretiske sammenhang mellem de
fundne begreber (Fog 1994).

[ undersggelsen er identifikationen af begrebernes treek (a) forsggt synliggjort
ved at strukturere interviewene med ens overskrifter. Hermed tydeligggres ogsa
udbredelsen af de identificerede begreber (b). I kapitel 3-10 perspektiveres trak
og begreber i en psykologfaglig kontekst (c). P4 denne vis arbejdes der gennem
hele fremstillingen med bade den ydre validitet (iseer kap. 3-10) og den indre
validitet (iseer kap. 2).

Holstein (1996) pdpeger netop denne distinktion: Ydre validitet, dvs. samklang
med andre oplysninger hentet udenfor undersggelsen. Indre validitet, dvs.
konsistens inden for rammerne af undersggelsen.

I undersggelsen arbejdes altsa med den ydre validitet ved den psykologfaglige
perspektivering, og med den indre validitet ved den tveergdende analyse af
interviewene, altsd ved analyse af de identificerede begrebers forekomst og
kontekst i interviewmaterialet.

Triangulering er bade et metoderedskab (Denzin 1978) og et
validitetsinstrument (Patton 1990). Triangulering belyser et forskningsprojekts
indre og ydre validitet. Man sammenligner sine fund med ydre kriterier, men
man bygger hele denne sammenligning, trianguleringen, ind i
forskningsprojektet, hvorved der samtidig bliver en intern validitetskontrol
(Holstein 1996).

Ndr der i denne fremstilling skiftes perspektiver - fra informant til informant,
og fra undersggelse til fagperspektiver, er det udtryk for triangulering.
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En beskrivelse alene fgrer ikke ngdvendigvis til videnskabelig erkendelse. Og
interviewerens personlige indflydelse er betydende for samtalen. Et er
interviewfasens ustabilitet og det enkelte interviews ikke-gentagelighed. Noget
andet er, nar materialet skal fortolkes, nar man prgver at give det mening. Der
findes ikke entydige metoder for fortolkning. Hermeneutiske overvejelser giver
ikke konkret brugbare resultater eller lovmaessigheder. Deres funktion er at
oprejse et spejl: Et spejl, for at kunne se sig selv og at erkende sig selv. Det
latinske udtryk herfor er refleksion (op.cit:13).

Et nok sd vaesentligt spgrgsmal er, hvor lang raekkevidde den viden, der
udfoldes af interviewet, har. Stern har eksperimenteret med det mikroanalytiske
interview. Han startede sin eksperimenteren med denne form for interview ved
at interviewe folk om deres indtagelse af morgenmad. Han fandt, at i alle
interviews er der momenter, hvor det var som om tiden star stille, naervaret er
intenst. Han kalder det et now moment, pa dansk et emergent gjeblik, jfr. den
uddybende beskrivelse heraf ovenfor. Han interviewede efterfglgende
informanterne i 1-2 timer om de 15 sekunder, uden at de fik lejlighed til at
associere, de skulle udelukkende holde sig til de 15 sekunder. Hans
grundleeggende tanke er, at ligegyldigt, hvor man springer ind i et menneskes liv,
sa afslgres en struktur, hvormed man lever sit liv og sine relationer. Graver man
dybt nok, kan man finde hele verden i et sandkorn. Den konstruerede "store
historie” er inkluderet i den lille historie, bliver til ved analysen af den konkrete
"lille historie.” De 15 sekunder er et hologram pa de oplevelsesmaessige
strukturer i ens liv. De afspejler de repraesentationer og skemaer, hvorpa vi lever
og oplever vores liv (Stern 1997).

Dette er et radikalt syn pa, hvor megen viden, der kan udfolde sig af en
interview-situation. En mindre radikal synsmade er, hvor man skelner mellem
det levede liv, det oplevede liv, og det beskrevne liv. Turner siger: "...there may be
a correspondence between life as lived, life as experienced and life as told, but the
anthropologist should never assume the correspondence or fail to make the
distinction.” (Turner i Miles & Huberman 1994:267). Dvs. man skal som forsker
skelne mellem forskellige virkelighedsniveauer, og ggre sig selv og leeseren
opmaerksom pa de forskellige niveauer.

Da jeg talte om sandhedsveerdien af det fortalte, argumenterede jeg for en
strukturlighed mellem lagene, sdledes at de ikke skal betragtes som totalt
adskilte. I denne undersggelse valges dog "forsigtighedsprincippet”, nemlig at
forsgge at koncentrere sig om beskrivelsen af den oplevede virkelighed, uden at
drage vasentlige konklusioner i retning af det levede liv, om end jeg er ganske
enig med Stern, at hvis man evner at iagttage og analysere tilstraekkelig dybt, sa
folder verden sig ud i et sandkorn. Forsigtighedsprincippet er ogsa konsekvens
af ikke at have anvendt samme stramhed i interviewet, som Stern anvendte.

Endnu en grund til at veere forsigtig er, at nar man interviewer informanter,
hvis sygdomsudbrud, sygdomsforlgb, grad af reel sygelighed p.t. er vidt
forskellige, sa kan der eksistere problemer ved at sammenligne informanterne
pa tvers. Der studeres ikke faktisk adferd, men en beskrivelse af sygdomssyn,
sygdomsforlgb og handlinger i forhold til sygdommen; interviewene er
umadeligt forskellige i sig selv, fordi de er blevet til i en dialog ud fra en kun lidt
styrende interviewguide. Derudover er der stor tidsspeend i relation til, hvornar
informanterne har oplevet det sygdomsforlgb, de beskriver; det ligger mellem %2
og 5 ar tilbage, og nogle informanter var midt i at blive undersggt for eventuelle
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tilbagefald. Jeg har ikke saerskilt analyseret, hvilken betydning det har for
interviewene. Dog fornemmer jeg, at hvis man har lagt afstand til sygdomsud-
bruddet/-bruddene, enten tidsmaessigt og/eller iszer emotionelt, sa er beskrivel-
serne blevet mere idylliserende, rationaliserende og overfladiske. Men afstanden
har ogsa en positiv funktion i form af overblik over sygdomsprocessen.

Med sa stor forskellighed, hvilken gyldighed kan overhovedet tilleegges en
sammenligning interviewene imellem? Det er umadelig vigtigt ikke at udstrakke
det, informanterne oplever omkring egen sygdomsmestring til at vaere noget
udover deres oplevelser af egen mestring. Vi kan intet validt sige om, hvordan de
rent faktisk har handlet. Men vi kan sige noget om deres oplevelse af et
sygdomsforlgb og handleadfeerd. Og det vi kan sige noget mere preecist om er,
hvordan de oplever, at deres sygdomssyn og Kkrop-psyke syn pavirker
handleadfeerd. Sygdomssyn betragtes her som en basal struktur, relativt stabilt
over livstid, og sygdomssynet determinerer bade beskrivelsen af oplevelsen af
egen adferd, (og selve adfeerden). Sa i undersggelsen er der en slags intern
validitetstestning af informanterne, nar der bade spgrges direkte til sygdomssyn,
og til hvordan de oplever at have handlet i forhold til sygdommen. I analysen har
jeg studeret, om der er overensstemmelse herimellem.

9. RAPPORTERING

Udover de rapporteringsprincipper der fglger af min analytiske struktur, sa er
der et gennemgdende tema, som underviserne pa de ph.d. kurser, jeg var pa i
kvalitative forskningsmetoder, fremdrog: De alt for lange, alt for kedelige, for 1gst
strukturerede kvalitative forskningsrapporter og bgger. Kvale skriver indgaende
herom. Han minder om, at man skal skrive til lzeseren (Kvale 1996:258). Hvem er
min leeser? Dette er fgrst og fremmest en afhandling, sd mine laesere ma vaere
fagpersoner med en akademisk uddannelse, og som har en interesse for og viden
om kvalitativ forskning. I skriveprocessen har jeg valgt at skrive til én person, en
arketype, som repraesentant for gruppen af fagpersoner. Men herudover har jeg
ogsa en ambition om at nd en anden malgruppe, nemlig “"almindelige”
mennesker, der interesserer sig for dette emne. De skal kunne lzese i hvert fald
om selve undersggelsen. Og helst ogsa de forskningsmaessige perspektiver. Ogsa
her visualiserede jeg mig én modtager, en af informanterne, jeg ansa at veare
reprasentant for en sddan gruppe. Derfor har jeg bestreebt mig pa sprogligt at
veere ligefrem og Kklar. Kvale (1996:263) foreslar en struktur for rapportering:

Introduktion: Tematisering.

Metode: Design, interview, transkribering og analysemetode.
Resultater: Analyse og verifikation.

Diskussion: Bl.a. faglig perspektivering

Denne struktur holder jeg mig overordnet til. Den stgtter ogsa op omkring at
skrive for de forskellige malgrupper. Jeg har sat mig et sidetalsmaessigt mal, der
hedder, at afthandlingen skal veere pa ca. 200 sider. [ min bevidsthed passende
langt og kort pa én og samme tid. Endelig har jeg gjort en del ud af at skrive i
punktform og illustrere med figurer, fordi det skaber mere klarhed og overblik,
end hvis man skriver tingene i én kgre.
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INTERVIEW
UNDERSOGELSEN

1. Informanterne

2. Kreeftforeningen Tidslerne

3. Fire cases
Case 1 (Merete: "den realistiske”)
Case 2 (Ena: "den spirituelle”)
Case 3 (Grete: "den troende”)
Case 4 (Kurt: “missionaeren”)

4. Sammenfatning

1. INFORMANTERNE

Merete, kvinde 47 ar brystkreaeft og spredning, opdageti 91. case
Anne, kvinde 53 ar brystkreaft, opdageti 95.

Bente, kvinde 74 ar brystkreeft, opdaget i 79, tilbagefald.

Dorte, kvinde 55 ar brystkreeft, opdageti 95.

Ena, kvinde 44 ar brystkreaeft, opdageti 91. case
Fanny, kvinde57 ar lymfekreeft, opdageti 95.

Grete, kvinde 52 ar brystkraeft, opdageti 91. case
Hanne, kvinde 62 ar brystkreeft, opdageti 96.

Jane, kvinde 55 ar livmoderhalskraeft, opdageti 91,192 brystkreeft.
Kurt, mand 62 ar tarmkraeft, opdageti 87, tilbagefald. case
Lars, mand 45 ar forsk.f.f.kreft, opdageti 72,82, 94,96, 97.

[ alt 11 personer. Alder er anfgrt pd interviewtidspunktet, 1997.

Ved aflevering af den redigerede afhandling, januar 2003, er 8 af informanterne
stadig i live. Lars dgde i foraret 2001. Merete og Kurt dgde begge efterdret 2002.

For en beskrivelse af informanternes sygdomsforlgb, se sarskilt bilagssamling.
De fuldt udskrevne interviews kan ses i bilag 4. Et struktureret koncentrat kan
ses i bilag 3.

Det er koncentrater for 4 af informanterne: Merete, Ena, Grete og Kurt, der er
brugt i dette kapitel. Det er koncentraterne for alle 11 informanter, der ligger til
grund for de tveergdende analyser i de resterende kapitler.
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2. KRAFTFORENINGEN "TIDSLERNE”

Interviewraekken startede med Merete Birkelund, som pa davaerende tidspunkt
var formand for kreeftforeningen Tidslerne. Jeg talte med hende i denne
egenskab (derfor er hun ikke anonymiseret). Nedenfor praesenteres foreningen
kort, idet alle informanter i udgangspunktet, ved at de er kontaktpersoner, star
som reprasentanter for de grundholdninger, som dels Merete har prasenteret,
dels jeg har uddraget af foreningens informationsmateriale.

Merete talte med naerver og entusiasme dbent om foreningen og sig selv. Hun
reprasenterede foreningens "braendstof” derved, at hun pa den ene side talte
generelt, fagligt baseret, og pd den anden side derved at hendes viden og
holdninger var baseret pa hendes personlige sygehistorie. Hun havde pa
interviewtidspunktet levet med brystkraeft og senere lungekreaft i 7 ar. Det
personlige udgangspunkt, erfaringen med kreeft og evt. alternativ behandling, er
karakterisktisk for alle kontaktpersonerne i Tidslerne.

Fra folderen om foreningen:

"Egen indsats:... At vise at vores egen indsats.. kan have positiv virkning pa
kraeftsygdomme.”

"Nyteenkning:,, Vi mener, at kraeftbehandling bgr andre fokus fra at koncentrere sig om
at sld det syge ihjel, til at arbejde for at styrke det raske, styrke immunforsvaret, sa
mennesket kan holde sygdommen i skak eller i sjeeldne tilfeelde helbrede sig selv.”
"Patientens valg:...Vi gnsker at vise, at man som kraeftpatient har et valg. Vi mener, at kun
den enkelte patient kan traeffe dette valg... Vi arbejder for at bedre informationen til
patienterne.”

Merete om foreningen: "Vi er en forening for patienter, der sgger nye veje... Vi er
ikke en fanklub for alternative behandlere. Vi prgver at veere kritisk til begge
sider... Vi er dannet for at udfylde et hul.”

Foreningen arbejder for: “at det etablerede begynder at beskaftige sig med
nogle mere fornuftige behandlinger; nogle metoder der ikke er sd fokuseret pd den
der "sld ihjel” filosofii Mere gdr i retning af at styrke kroppens egne
reparationsmekanismer.”

Foreningen arbejder for at fa mennesker til at se, at det er deres egne psykiske
og handlemassige ressourcer, der er basis for at handtere sygdommen bedst
muligt:"Vi skal leere at vaere vores egen autoritet. I stedet for at have vores
autoritetstro placeret pd overleger eller alternative behandlere.” Men Merete
understreger ogsa: “Det er ikke vort mdl at traekke en bestemt filosofi ned over
hovedet pa folk.”

Foreningen er kritisk over for stralebehandling. Merete angriber det pa to
mader. Dels far folk ikke tilstraekkelige informationer om, hvad stralebehandling
egentlig er, dels far de ikke tilstraekkelig information om iser langtidsskader af
stralebehandling. Foreningen arbejder for denne ggede information. I
interviewet taler Merete om, hvordan de fleste leeger overhovedet ikke stiller
spgrgsmalstegn ved stralebehandling, og om at de ikke ggr tilstraekkeligt ud af at
informere om bivirkninger og senstraleskader. Hun Kritiserer, at de ikke ved nok
om, hvordan det gar de ubehandlede, og derfor ikke sammenligner med dem.

Kontaktpersoner: Foreningen har ca. 35 kontaktpersoner, der repraesenterer
forskellige typer kreeft og forskellige regioner i landet. Deres navn og
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telefonnummer star pa bagsiden af foreningens praesentationsfolder, og enhver
kan kontakte dem via folderen. Derudover havde en del af kontaktpersonerne
"Tidselvagt”, dvs man tager foreningens telefon for alle indkommmende opkald,
2 timer ad gangen, en bestemt dag og tidspunkt om ugen. Der var stor variation i
forhold til, hvor mange timer hver person brugte pa Tidslerne om ugen.

Medlemsblad: Foreningen udgiver kvartalsvis et medlemsblad "Tidslerne”, som
er bredt sammensat af patientberetninger, artikler om kraeft, forskning om kreeft,
kloge ord m.m. Redaktionen er, ligesom alt andet arbejde i foreningen, bestdende
af frivillige. Jeg orienterede mig bade forlods og i forbindelse med analyse og
skriveproces i dette blad.

3. FIRE CASES

I det fglgende preesenteres 4 cases - essensen af interviews med 4 forskellige
informanter. Der er ganske vist lavet en sddan preesentation for alle 11
informanter, jfr. saerskilt bilagssamling, bilag 3, men det bliver pladsmaessigt for
omfattende at preesentere dem alle. Udveelgelsen var sveer. Der er valgt de 4
cases, der pa den ene side generelt fremhaever temaer og synsmader, der ogsa er
almene i flere af de gvrige interviews, pa den anden side repraesenterer en
forskellighed i udtryksmader og vaegtning af temaerne, sa det bliver 4 meget
forskellige cases at leese, bl.a. baseret pa rig og forskelligartet metaforbrug.

De er som tidligere naevnt struktureret ens i overskrifterne: Sygdomsforlgb.
Sygdomssyn- og handtering. Krop og psyke. Det dndelige. At straebe efter
mening. Netvaerkets og behandleres betydning. Dgden, livet og hdbet.

Case 1 "Den realistiske” (Merete) er meget preecis og overbliksdannende i sin
sprogbrug, hvad angar alle emner, og det har derfor veeret naturligt at starte med
hende. De tre gvrige cases er valgt for deres forskellige mdder at anskue og
praktisere en andelig dimension pad / ikke have en andelig dimension pa. Case 2
(Ena) "den spirituelle” kvinde taler primaert om den dndelige dimension i new-
age-agtige termer. Case 3 (Grete) "den troende” taler om den dndelige dimension
primeert i forhold til den kristne tro. Case 4 (Kurt) "missionaeren” er en mand,
der hverken bekender sig til en tro eller en bestemt spirituel retning, men som
taler om menneskets natur-tilhgrsforhold, taler om livsviljen som en vigtig kraft,
og som finder stor livsmening i frivilligt arbejde for kraeftpatienter.

De fire cases repreesenterer derudover en forskellighed i vaegtningen af
forskellige overskrifter. Case 1 taler meget om “dgden, livet og habet”. Case 2
leegger hovedvaegten pa "sygdomssyn” og mere konkrete forestillinger omkring
sammenhangen mellem krop, psyke og and. Case 3 er vaegtigst omkring "det
andelige”, samt "netvaerk og behandleres betydning”. Case 4 er mest fyldig om,
hvordan man aktivt kan handle i forhold til sygdommen, altsa
"sygdomshandtering”.
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CASE 1: MERETE: "DEN REALISTISKE"4 5

Sygdomsforlgb

Merete, 48 ar, fik brystkraeft med spredning til lymfen i 1988. Hun fik fjernet en knude i
brystet og én i armhulen, men sagde nej til efterbehandling med straler og kemo. Fik i
1991 fjernet en ny knude i brystet og fik straks efter igen en knude i arret, som hun
valgte at leve med, trods advarsler om, at hun ville dg uden behandling. Hun oplever, at
kraeften skifter mellem aktive og passive perioder. Senere fik hun en knude i lymfen,
som hun valgte at leve med, og som efter et ars tid forsvandt. Senere har hun haft
spredning til lungerne, hvor hajbrusk en tid hjalp til at formindske svulsterne. Merete
har hele tiden fagligt orienteret sig grundigt om krzeft. Hun har i perioder andret sin
kost drastisk, faet alternativ behandling, bl.a. healing, og hun bruger bgn og meditation
som vaesentlige redskaber til i langt hgjere grad at blive sig selv og fgle mening og fred
pa trods af sygdommen.

Sygdomssyn og -handtering

Merete betegner kraeft som en kronisk sygdom, man skal laere at leve med. Hun
siger, at man bdde i etableret kreeftforskning og i alternativ behandling
misbruger begrebet helbredelse:

"Altsd helbredelse er et meget misbrugt ord i forbindelse med kraft. I statistisk
sammenhang bliver det brugt som at vere i live 5 dr efter diagnosen. Det er jo virkelig
bedrag. Man kan godt dg 5 dr og 2 dage efter af kraft, og sd stadig figurere (i
statistikkerne) som helbredt. Det er i hvert fald fiktion. Hvis man skal operere med noget,
der er en sand helbredelse, sd mad det jo vaere, at sygdommen dels forsvinder, dels at man
dor af noget andet end kraft. Det kraever sd en livstidsopfalgning, og det er ikke noget,
man laver (i forskningen)... I det hele taget at bruge ordet helbredelse har varet fyldt med
meget bedrag. Det har det ogsd veeret inden for det alternative. Sddan nogle som dem, der
korer pd "kraeftens gdde er lgst” og “man skal bare spise.. blive vegetar, sd bliver man

4 Interview med Merete er udskrevet i sin helhed 18 sider langt. Koncentratet her i
skriftet er pa ca. 4 sider, hvilket er relativt kort i forhold til de tre gvrige cases, som er 7
sider (case 2), 10 sider (case 3) og 7 sider (case 4). Jeg har ikke specifikt tilstrzaebt, at
casene skulle have ens laengde; ejheller afspejler leengden vaesentligheden af casen. Alle
4 cases er vigtige. Jeg har primeert foretaget en kvalitativ udvaelgelse af indhold i forhold
til de 7 temaer. I casene har jeg ligeledes prgvet at give rum for informanternes meget
forskellige mader at udtrykke sig p3, som ogsd er medvirkende til den relativt store
leengdeforskel. Bemaerk at nar det fulde interview er 18 sider og koncentratet er 4 sider,
sa betyder det ikke, at der er brugt ca. % af interviewet. Dels er de udskrevne interviews
udskrevet med en mindre skrift. Dels er ca. 1/3-1/4 af indholdet af de 4 kondenserede
sider mine common sense analyser og kommentarer.

5 Leeseteknisk: Hvor informanten taler, er der ikke pafgrt, hvem der taler; det markeres
med skratstillet skrift. Hvor jeg stiller spgrgsmal, er satningen startet med et I: for
interviewer, og derudover er skriften ligestillet. Mine spgrgsmal er kun medtaget, hvor
det opleves mere laesevenligt at have medtaget dem, eller hvor dialogen skal
anvendes/kommenteres. Nar der mellem to tekststykker er 3 punktum’er betyder det,
at to separate tekststykker er sammenklippet. Sygdomsforlgb er i detaljeringsgrad noget
forskellige, hvilket dels skyldes anonymitetshensyn, dels at sygdomsforlgb fra case til
case er meget forskellige og tillagt forskellig betydning, og dermed i detaljeringsgrad i
interviewet har vaeret fremlagt meget forskelligt.
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rask.” Den udsprang af Julia Vgldan. Den var fornuftig i starten, men s kammede den helt
over.”

Merete beskriver kompleksiteten i forstaelsen af sin egen kraeftsygdom:

“Jeg har jo egentlig i de fleste af de 10 dr, jeg har levet med kraeft, opfattet mig selv som
rask. Men jeg har jo hele tiden haft kraeftsvulster. Og i laegelig forstand er jeg syg. Hvis jeg
sammenligner mig med nogle af dem, der har fdet hele den traditionelle behandling, sd har
de ingen kraftsvulster, men er tit meget mere haemmede i dagligdagen end mig. Jeg kan
f-eks. haeenge vasketgj op og pudse vinduer. Det kan mange af de opererede ikke. Jeg har
knuder i armhulen, knuder i brystet, men de generer mig bare ikke nzer sd meget, som
behandlingen ville ggre. Men i traditionel forstand er jeg dgdssyg; mens de er helbredte.”

Merete vil hellere tale om sygdommen som en kronisk sygdom, hvor man ikke
som sddan taler om helbredelse, og det har ogsa konsekvenser for, hvordan hun
mener, man bgr behandle sygdommen. Man bgr snarere arbejde pa at styrke
immunsystemet end give en strdlebehandling, hvis skadevirkninger maske er
stgrre end kraeftknudens:

"Jeg vil slet ikke bruge ordet helbredt. Jeg prover altid at undgd det. Det har ikke nogen
relevans i forhold til den sygdom. Jeg ser det som en kronisk sygdom. Som noget der kan
balancere, som noget der kan tippe op og ned. Man kan have lange gode perioder, og sd
kan det komme igen. Sddan kan det ligge og kgre i lang tid. Man afdramatiserer
sygdommen ved at sige, at det er en kronisk sygdom. Der er ogsd nogle, der fdr sukkersyge,
og de md tage forholdsregler hele tiden for at kunne leve med sygdommen. Der er nogle,
der har ledegigt. De er ogsd generet af deres sygdom og md leve med den. Hvorfor kan vi
ikke fd det syn pd kraeft ogsa? Hvorfor skal kraeft vaere noget, vi skal sld ihjel for enhver
pris? Der er den kolossale angst omkring kreaeft, som ggr, at folk gdr med til nogle
behandlinger, der gor mere skade end gavn. Det er jo at skyde grdspurve med kanoner. Sd
bliver man altsd lemlzestet bagefter.”

Tanker om sygdommens drsager: Merete harcellerer mod nogle af de forenklede
teorier, der konstant florerer, om kreefts drsager. Hun anvender en "pille-lgg”
metafor som billede p3, hvordan erkendelsen af sygdommens kompleksitet,
ngdvendigvis ma blive stadig dybere:

"Jeg tror, at kreeft er en sygdom, der ikke har én drsag. Den har mange drsager... Jeg tror
aldrig, man finder lgsningen pad kreeft, for jeg tror netop, at det er at pille lgg...”

"Der er nogle, der gdr ind i noget selvbebrejdelse og skyldfglelse, netop ud fra nogle af de
helt tdbelige teorier, der er fremme om,, at man skal taenke positivt (siges ironisk).... Jeg
synes ogsd let, det kan blive for firkantet. Ndr de taler om cancerpersonlighed, det bryder
jeg mig ikke om... (Nogle af) de der teorier, de er stemplende og arrogante... Det kan godt
veere, det er en del af sandheden, men det er i hvert fald ikke hele sandheden... Det er
virkelig at seatte folk ned i smd kasser. Det kan man ikke. Mennesker er virkelig helt
anderledes. Mangefacetteret, og den dndelige dimension er overhovedet ikke med... Nu har
psykologerne en model for, hvordan kreeftpatienter er. Det er noget, der tenderer mod at
veere nedladende.”

At gore noget selv: Merete forteeller, hvor sveert det er at blive sin egen autoritet,
men at vreden mod behandlere kan veere en god drivkraft:
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"Mange mennesker har virkelig brug for den der autoritet. Vores mdl er, at vi selv skal
veere autoriteten. Og der tror jeg, at det er valdig sundt at blive gal pd alle de der
terapeuter.”

Krop og psyke
Merete taler om sammenhangen mellem krop og psyke ud fra en lang erfaring
med at fglge sine svulsters vaekst og skrumpning:

[: ”... (knytter) man ogsd en teet sammenhaeng mellem krop og psyke?”

"Det tror jeg, de fleste gor af dem jeg har kontakt med. At man er godt klar over, at ndr
man er stresset, sd bliver man lettere syg. Det har enhver opdaget. Bare med forkglelser...
mange af dem, der har svulster og ikke fdr dem fjernet, at de kan (opleve at svulsten) bdde
vokser og skrumper i takt med, hvilke belastninger, man kommer ud for.”

Det andelige
For Merete er den andelige dimension bade naturlig og en vigtig basis for at
begribe sygdommens mening og hdndtere den:

"Det er mit indtryk, at mange af dem, der klarer sig godt, netop gor det, fordi de har den
kontakt med et dndeligt niveau. Bgn betyder meget for mig. Meditation.”

[: "Det er ikke sadan, at andeligheden sa bliver autoriteten?”

""Jeg far hjelp, men det er mig, der gor arbejdet.” Den tror jeg er meget vigtig, at vi skal
ikke tro, at vi fdr det hele forzaeret.”

Merete taler om, hvordan gamle ”"lig i lasten”, gamle uhensigtsmaessige
psykologiske strukturer, ligesom kan smelte vaek, nar der sker andelige
endringer:

“Det der kan oplyse mgrket, er lyset. Og ved at fd mere lys ind i sig selv, kan det jo smelte
vaek, uden at man bliver ved med at forstgrre og dissekere vaek hele tiden.... I mit eget
forlgb har jeg nogle gange haft nogle gamle ting, jeg slaebte rundt med, og hvor der sker de
her ting med sygdommen og kraftig dndelig sendring i mit liv, sd er tingene simpelthen
bare smeltet vaek. Sd har jeg kunnet sld hovedet tilbage og grine af det.”

[: "Det er maske pointen, at det smelter af sig selv?”

"Ja, fordi der kommet noget, der er meget sterkere...Ud fra mit eget er det bgn, og den
dndelige verden er en realitet... Lys, kaerlighed, som kan oplgse alt det der... Altsd det jeg
henter i det er en meget dyb indre ro. Og som ggr, at jeg kan leve med min kraft. Og jeg
kan grine af den. I sidste ende sd er det en bagatel. I forhold til den ro og kaerlighed, man
kan mgde, ndr man mediterer eller beder... Pd et dybt niveau, hvor det vigtige er, er der ro.”

At straebe efter mening

Merete pdpeger, hvordan modlgsheden nemt kan snige sig ind, hvis man kun
forholder sig til sin fysiske krop, men at habet netop hgrer til pa det mentale
bevidsthedsniveau, hvor en mening og en sammenhaeng knyttes:

“Hvis man kun ser pd sin fysiske krop, og ser hvordan den forfalder, gdelagt af sygdom eller
kemo, sd kan man da kun blive modlgs, og det hele ser meningslgst ud. Altsd meningen kan
sd komme, hvis man kan hoppe et niveau hgjere op. Der tror jeg netop det med at fole
mening i det, er sd vigtigt. Dem der satter sig hjem og siger "hvorfor blev det lige mig” -
det gdr altsd ikke ret godt.”
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Dgden, livet og habet
Merete virker afklaret med, at hun kan dg af sygdommen, uden at hun af den
grund har "tabt” til den:

"Jeg oplever ikke, at dgden er en fiasko her i livet.”

Selvom Merete taler om det at anerkende sygdommen som en kronisk sygdom,
udelukker det ikke hdbet om total helbredelse. Faktisk er dette hab
livsngdvendigt. Hun beskriver knivs-aeggen mellem hab og realisme, mellem at
veere utopisk og realist:

[: ”"Du teenker ikke pa dig selv, som at en dag har du ikke kraft mere?”...

"Jo, det er ikke pd den mdde, at jeg mener, at muligheden for at det kan gad vaek ikke er
der... Det er da ogsd noget, der kan ske for nogen, og jeg har selvfalgelig altid et hdb om, at
det kan ske for mig. Det handler om at balancere mellem hdbet og realismen. Man skal
selvfalgelig ikke bilde sig selv ind, at det her er bare en bagatel, det kan jeg ikke dg af.
Selvfalgelig kan man det. Men man skal selvfalgelig ogsd bevare hdbet. Sd det er noget med
at veere realist og utopisk pd én gang.”

Merete vender gentagne gange tilbage til betydningen af habet. Bl.a. kritiserer
hun Krzeftens Bekaeempelses "dgdsterapier”, som hun kalder det:

"Der er jo mange, der foler, at ndr de kommer derind (i Kraeftens Bekampelses
livsmodsgrupper), sd har de sd utrolig travit med at leere dem at dg. Men det vi gerne vil
leere, er at leve.”

Merete kobler bevidsthed om sin egen dgd med hdbet sdledes:

"Den tro (at man kan blive helbredt) mda man aldrig tage fra folk. Lige meget hvor
urealistisk, det er. Fordi ndr man skal dg, sd ved man det ogsd godt selv indeni.”

Jeg spgrger, om det sd ikke er en fortreengning, at man ikke beskaeftiger sig med
dgden. Hertil svarer hun:

"Jamen alle der fdr kreaeft ved godt, at det her kan meget vel medfore, at det her dgr jeg af.
Og de allerfleste ser det i gjnene og traeffer de forholdsregler, de skal ggre... Og ndr det sd
er overstdet, sd vil vi altsd gerne til at nyde livet.”

At fa diagnosen kreeft er angstprovokerende, men ogsa en dgrabner til hidtil
ukendte ressourcer:

“"Man bliver i aller hgjeste grad konfrontreret med sin dgdsangst, ndr man fdr kraeft, men
jeg tror, at de fleste... oplever nogle ressourcer, de ikke troede, at de havde.”

Merete bruger en metafor for dgdsangsten forbundet med det at have kreeft,
hvor hun siger, at det er som at pille lgg. En metafor hun bruger flere gange
(f.eks. da hun talte om kompleksiteten af drsager til kreeft):

"At indstille sig pd dgden er selvfalgelig heller ikke noget, man bliver faerdig med, for man
skal dg. Jeg har selv flere gange veeret taet pd at dg, og hver gang har det vaeret en ny angst,
der kom op, ndr jeg troede, at jeg var ferdig med det. Sd ups, det er ligesom at pille lgg...
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Sddan er det at have kraft. Man tror hele tiden, nu er det ovre, men der var lige noget, jeg
havde glemt. Vi skal lige dybere.”

CASE 2: ENA: "DEN SPIRITUELLE” ©

Sygdomsforlgb

Ena er en 42-arig kvinde, der fik konstateret brystkreeft for godt 6 ar siden. Hun fik
opereret svulsten ud men sagde nej til kemo- og stralebehandling. Der voksede en ny
svulst ud i arvaevet ca. 1 ar efter operationen. Den svulst fik hun ogsa fjernet. Da der
voksede en ny ud en 3. gang og en lage forsggte at "true” hende til, at hun denne gang
skulle kombinere operationen med strdlebehandling, valgte hun helt at afstd fra
behandling. Hun har nu levet 4 ar med svulsten. Den var begyndt at vokse igen i
manederne op til interviewet, og hun valgte at fa den fjernet én gang mere. I den
forbindelse blev hun undersggt for evt. spredning, hvilket der ikke var.

Hun har Igbende gjort mange ting selv for at holde sygdommen i ave. Hun er bevidst
om sin kost, tager kosttilskud, har skippet et fuldtidsarbejde for at arbejde deltids,
koncentrerer sig mere om de nzere ting. Ikke mindst har Ena arbejdet meget med de
psykologiske og dndelige aspekter af tilveerelsen i arenes lgb.

Sygdomssyn og - handtering

For Ena skal sygdom forstas i et helhedsperspektiv, sddan at krop, psyke og and
er teet forbundne. Det betyder ogs3, at sygdommen automatisk fortolkes og gives
mening. Hun beskriver sammensmeltningen mellem krise og mulighed. For
hende har sygdommen veeret en mulighed for udvikling i en positiv retning:

"Kineserne har sddan et dejligt tegn for sygdom, det er sddan en sammensmeltning af krise
og mulighed. Det er deres tegn for sygdom. Sddan oplever jeg det egentlig ogsd meget, at
der har varet en gave i det for mig. Og jeg ville gerne have varet den foruden. Men jeg har
perioder, hvor jeg siger, at jeg ville ikke have varet den foruden, hvis jeg skulle veere den,
jeg var for. Jeg ville ikke bytte pd nogen mdde, fordi den der agte glede, den var ikke
naervaerende i min tilvaerelse. Jeg kendte den ikke. Simpelthen ikke. Jeg kom ikke sa dybt, sd
jeg kunne fole en aegte glaede ved noget som helst. Jeg kommer dybere i nogle ting i dag.”

Ena har i det daglige ikke opmarksomhed pd sygdommen hele tiden, men i og
med, at hun nzesten hele tiden har en eller flere knuder i brystet, betragter hun
sygdommen som del af sig, bade fysisk, Kkognitivt, fglelsesmaessigt og
energimaessigt. Om end jeg her kalder kreeften for "sygdom”, sa opfatter hun sig
ikke som "syg”. Hun beskriver sygdommen med en metafor som en skygge, som
mangel pa lys. Gaven ved sygdommen er, at den tvinger hende til at holde fast
ved nogle kvaliteter, sa hun ikke gdsler med sit liv, hvilket hun mener, hun i hgj
grad gjorde tidligere:

[: "Sygdommen - er den allestedsnaervaerende, eller glemmer du den ind imellem?”

"I perioder ggr jeg. Den er ikke allestedsnaervaerende, men den er... jo en del af mig. Den er
en del af min energi, den er en del af min fysik, den er en del af mit tankemgnster, sd den er
en del af mig. Jeg oplever den meget som en skygge. Jeg oplever den som mangel pd lys. Der
er noget, der stadigvaek mangler at fa lys. Og ndr jeg sd pludselig er i nervaeret, sd er der
lys. Og sd er det, at jeg ved, at lige nu og her bliver jeg ikke sygere. Tvaertimod. Men den er

6 Interviewet med Ena er udskrevet i sin fulde l&engde pa 16 sider, og er kondenseret
ned til 7 sider.
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en del af mig, men jeg synes 0gsd, jeg har laert at acceptere den. I hvert fald et langt stykke
hen ad vejen. Jeg har lert at leve med den i udstrakt grad, men det er klart, at i sddan en
periode som nu, hvor jeg er lidt usikker pd, hvor jeg er henne, da fylder den lidt mere, end
den ellers ggr. (Ena skal til undersggelser for at fd konstateret, om der er spredning af
sygdommen - hvilket senere viste sig, at der ikke var.) Men normalt fylder den ikke mere,
end at der er utrolig megen glaede i min hverdag. Jeg bobler og er i godt humgr. Og jeg har
overskud til andre. Mere fylder den ikke, men den er med. Og den er med sddan, at jeg godt
ved, at...jeg kan ikke beskrive den som en begraensning, for det er den ikke. For i
virkeligheden er det noget med, at man er tvunget til at holde sig til nogle kvaliteter.”

[: ”En retningsgiver?”

“Ja, for hvis jeg ikke ggr det, sd vokser det fra mig. Hvis du forstdr, hvad jeg mener. Jeg kan
meaerke, at - der er nogen, der siger balancere pd en knivsaeg - men jeg synes, det er et
forkert billede. Det er en balance, men det er for negativt et billede. Folk i al almindelighed,
de gdr jo rundt og slasker med deres liv. Det mener jeg virkelig... @dsler det til hgjre og
venstre pd fuldstaendig ligegyldige ting. Og det har jeg da selv gjort til fulde. Det er jo sd
det, man bliver tvunget til lige pludselig at lade vaere med. Det kan til en vis grad opfattes
som afkald, ting man er forhindret i. Det er det samme, ndr folk lige pludselig skal lave
deres kost om, og man ggr det af pligt, s oplever man, ikke fordi jeg er fanatisk med
kosten, men sd oplever man, at gv, s@ md jeg ikke det. I stedet for at opleve, at man faktisk
fdr noget, der er sundt. At det man fdr er godt... Det er, fordi der er sd meget uvasentligt
omkring os, sd meget veerdilgst, at vi bruger sd stor en del af vores liv pd at knokle af sted.”

Krop og psyke

Ena tog hand om sin sygdom ved at fokusere pa de psykiske aspekter omkring,
hvorfor hun havde faet den, og hvordan hun bedst kunne tage ansvar for den
herfra. Hun gik pa et intensivt selvudviklingskursus i hab om at skreelle lag af sig
selv. og turde blive mere sig selv, og ikke mindst blive mindre

intellektualiserende og mere ”"i kroppen”. Vasentlige redskaber var
energigvelser og meditation:

"Jeg begyndte at gd pd selvudviklingskurser og begyndte at interessere mig for meditation,
som jeg kunne maerke gav mig virkelig meget. Det var en langvarig proces, men jeg kunne
meerke, at jeg mere og mere naermede mig der, hvor jeg turde vaere mig sely... Det var med
til at dbne op for, hvad jeg egentlig selv mente om situationen. Det vidste jeg ikke for. Jeg
var meget hoved og meget lidt krop. Der var sGd mange ting, jeg ikke turde hgre pd, og som
jeg havde lukket af for...Det er med til, ad dre, at der ikke er mange ting i mig selv, som jeg
ikke tgr give mig i kast med. Ikke fordi jeg havde besluttet det, men fordi det kom. Det har
givet mig en eller anden stor tryghed i, at alt er i orden... ogsd meget det med at give plads
til nogle ting. Det skaber forvandlingen. Uanset om det er et grimt monster, man har fdet
gje pd. Acceptere det for det, det er. Det der grimme monster, der mener jeg ogsd nogle
dagligdags ting, for det er tit del af det. De der smdmgnstre og sjove ting, man kommer til
at sidde fast i, og som man holder sig selv nede med.”

Ena taler med stgrste naturlighed om sundhed og sygdom, savel ud fra kropslige
begreber, som psykologiske og andelige begreber. Det udggr ét for hende. |
forste del af citatet nedenfor fokuserer hun pa betydningen af at veere
naervaerende, og betydningen af at relatere, i psykologisk forstand. Forudsaetning
for at na til en tilstand af stgrre neerveer er at "rydde op” i psykologisk forstand.
Jo stgrre neaerver, jo tettere er man pa det, hun i fysisk forstand kalder
"kgreplanen”. Hun har det kropssyn, at kroppen fra starten er perfekt, men at
denne perfektion rykkes ud af balance hos nogle mennesker, og at den ubalance
kan udtrykke sig som kreeft. Ena har et klart billede af, hvornar hun ikke bliver
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mere syg, eller oven i kgbet bliver mere rask, nemlig nar krop, psyke og and er i
en balance, hvor hun fornemmer kgreplanen.

"Det er jo klart, det at fd ryddet op i sddan en "rygsaek” (er vigtigt). Ndr man har de der
ting, som man ikke har konfronteret, sd forhindrer det jo én i at gribe om det, og vare i det,
man er i. Det er det, som jeg synes, er sd vigtigt. I det at have kraeft, og i det at leve i det
hele taget, er jo netop for den enkelte at komme frem til det at kunne vare narvarende.
Uanset hvem vi er, og hvad vi hedder, sd er det der, vi er til og kan marke os selv og kan
meaerke andre. Jeg tror pd, at fra start af, da er vi udstyret med en eller anden kgreplan,
rent fysiologisk og cellemaessigt, som cellerne egentlig gerne vil rette sig efter. Sa kan der
komme forskellige forhindringer pa vejen. Mudder pd forruden og alt muligt, som ggr, at
nu kan cellen og energien bare ikke se kgreplanen mere. Jeg tror pd, at kroppen egentlig
har et gnske om at opfare sig ordentligt. Og jeg synes ikke, den opfarer sig helt ordentligt,
ndr den fdar kraeft. lkke for at ggre det negativt, men den fplger ikke den oprindelige
kareplan. Og det tror jeg dybest set, den har et gnske om at ggre. Sd det jeg egentlig kan
gore i forhold til det at have kraeft, det er at forsgge at komme sd teet pd den der kgreplan
som muligt. Vi ved, der er en kgreplan foran os...0g jeg har det sddan, at meget tit, sd har
jeg den fornemmelse, at jeg er et sted. Ndr jeg er her lige nu, sd bliver jeg i hvert fald ikke
mere syg. Det er, ndr jeg er i meget narvar.

Det andelige

Koblingen fra krop og psyke til den andelige dimension haenger taet sammen med
naervaeret, som Ena omtaler ovenfor. Umiddelbart efter at have talt om
naervaret, begynder hun at tale om spiritualitet og religigsitet.

Der er jo ogsd kommet en form for spiritualitet og religigsitet ind i det, som har sit helt
eget udtryk for mig. Det hgrer ikke til nogen steder, men det er mit. Og ndr jeg foler
kontakt til det, sd ved jeg, at sd er kgreplanen der. Og i det gjeblik, at den dbning er til
stede - desvearre er jeg kun et menneske - men hvis jeg nu kunne veare i den der dbning
konstant, sd tror jeg, at jeg blev fuldstendig rask. Det er jeg faktisk overbevist om, at jeg
ville. Men det er ikke sikkert, at det er sddan, det skal vare.”

Ena uddyber, at hun tror pa, at der er et eller andet, der vil den harmoniske
udvikling, som man kan give sig hen til:

"Der er en eller anden - sddan oplever jeg det - kerlig energi til stede, som man kan
overgive sig til. Og der er nogle skabende kraefter, som egentlig bare er ude pd, at det hele
udvikler sig harmonisk.”

Samtidig med, at hun har et hdb om at blive rask og arbejder for at vere
nervaerende og realistisk i forhold til sygdommen, sa rummer hun den nasten
komplementzere fglelse pd én og samme tid. Hun har en tillid til, at der sker det,
der skal ske. Det ses af den sidste seetning i forrige citat, hvor hun - ikke med
resignation - men med tillid siger "men det er ikke sikkert, at det er saddan, det
skal veere.”

Med hensyn til den dbenhed eller dbning, hun taler om, spgrger jeg, om det er
en abning, hun selv har kontrol over at kunne frekventere og vaere i. Hun svarer,
at hun ikke kan styre den; den er faktisk det modsatte af kontrol, men hun kan ga
den i mg@de bl.a. vha. meditation, ved at give slip. Hun fremhaever, at den altid er
en potentiel mulighed, den forsvinder ikke. Det seerlige ved dén
bevidsthedsheds-massige og kropslige tilstand er, at der er plads til alting;
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hendes rummelighed bade over for sig selv og andre, er total - intet behgves
fortraengt. Hun eksemplificerer ved at beskrive, at smerte og glaede er to sider af
samme sag, sdledes at smerten i dén tilstand ubesveeret lader sig konvertere til
gleeden. Tilstanden opstar jeevnligt, bade nar hun er alene, og ndr hun er sammen
med andre:

[: "Den kommer spontant, den abenhed?”

"Nej, det gor den ikke mere.. Jeg kan meget ofte efterhdnden — samle den op eller slappe af.
Give en eller anden tilladelse til den.”

[: "Den er der hele tiden, men du skal have vinduesviskerne pa?”

"Ja, men den er der hele tiden. Spgrgsmdlet er, om jeg giver den tilladelse til at vaere i mig.
Og den tilladelse bliver jeg mere og mere I stand til at give. Det er ikke noget, jeg taenker.
Det er bare noget, jeg ved. Jeg kan maerke, at nu hoppede jeg ind i nogle gamle mgnstre. Nu
slap jeg lige forbindelsen. Kan du godt fornemme, hvad det er, jeg mener?” ("]a.”)”0Og det
bliver jeg egentlig bedre og bedre til. Og jeg er tit god til det i situationer, hvor jeg sidder
og snakker med andre. Lige pludselig. Hov, her er egentlig plads til alting. Det er egentlig
et meget pudsigt sted, for uanset om der er smerte, eller der er glaede, sd har det sddan en
eller anden kvalitet over sig og er i orden. Der sker ogsd det, jeg kan huske engang, hvor
jeg provede at gd ind i nogle ting, at jeg oplevede - det var nogle problemer, der fgltes som
en hdrd eggeskal - der var meget smerte, men jo dybere jeg gik ind i den, ndr jeg kom ind i
kernen af den, sd forvandlede den sig til den mest flydende, vidunderlige glaede, der bare
piblede ud. Det var egentlig det, der var inde i smerten. Det var gleeden.”

Det ser ud til, at jo dybere Ena ndr ned i en fglelsesmaessig tilstand, jo mere bliver
falelser, der overfladisk set er komplementzere, ét.

At straebe efter mening

Jeg gnsker afklaret, i hvor hgj grad det dybtgdende bevidsthedsmaessige arbejde
er konsekvens af at have kreeft. Ena siger, at dybden ikke var kommet foruden
kreeften. Et eksistentielt spgrgsmal som det at veerdseette sig selv, finde sig
veerdig at vere til, har treengt sig pa i mange ar, men at hun blev tvunget til at se
det i gjnene vha. kraeften. Dét at tillade sig selv rum at veere til, er forudseetning
for, at kraeften ikke far overtaget. P4 den made giver hun kraeften mening ud fra
en eksistentiel betragtning. Hun betragter det som en slags opvagnen:

[: "Du har turdet ga dybt. (Ja). Du sagde, det var en proces, der var i gang. Tror du, det
var sket uden kreaeften?”

"Der md jeg nok sige desvaerre nej. Mdske, men jeg tror det egentlig ikke. Ogsd fordi jeg har
fdet sddanne sygdomme i venstre side af kroppen, som ifplge nogle er modersiden, den
kvindelige side. Forst fik jeg fjernet den ene aggeleder, sd halvdelen af skjoldbruskkirtlen
og sd brystet bagefter. Jeg tror, der skulle noget meget voldsomt til, far alvoren....eller for
jeg vdgnede tilstraekkeligt op. Ogsad fordi jeg tror, at jeg dybest set aldrig har vardsat mig
selv. Jeg tror nok, at hvis jeg var gdet dybt nok pa et tidspunkt, s havde jeg ikke syntes, at
jeg var vaerdig til at vaere her. Jeg spillede en helt anden rolle, og det var helt klart,, bla.
den manglende kaerlighed, evnen til kaerlighed fra min mors side, fordi hun var syg (der
pdvirkede mig). Hun gjorde, hvad hun kunne, men det var ikke nok. Det var ikke nok til, at
jeg kunne finde min egen identitet.”

Netvaerkets og behandleres betydning
Parforholdet: Ena har gennem hele sit sygdomsforlgb fgrst og fremmest haft et
teet forhold til sin mand. Han har stgttet hende tzaet i alt, hvad hun har besluttet at
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gore, og han star for hende som et bundt af glaede. Trods sygdommen har ogsa
det seksuelle udviklet sig stadig mere givende og varmt.

"Vi kommer dybere i nogle ting i dag. Nu bare vores seksualliv, vi har kendt hinanden i
(mange) dr, men det bliver dybere og dybere. Og smukkere og smukkere. Hvad kan man sd
naesten gnske sig mere... Han har en indsigt i nogen ting, som han bare har med sig fra
barnsben. Han gider ikke dyrke det, men han har en meget dyb forstdelse for nogle
spirituelle sammenhange... han kan meget nemt fglge mig. Han er ikke sarlig verbal, men
han er meget dben.”

Ena fremhaever betydningen af at have et lille barn, i forhold til hvem
keerligheden konstant vokser. Endvidere har hun en gruppe af kvinder, hun
jeevnligt mgdes med. Hun har gdet pd flere kurser om selvudvikling i hele
forlgbet. Endelig er hun meget engageret i Tidslerne, hvor hun mgder flere
andsfaeller. Men hun fremhaever ogsa, at trods et solidt netvaerk, har hun tit fglt
sig anderledes ved de ting, hun har gjort; og i bund og grund er arbejdet med og
mod en sddan sygdom, en vandring, man foretager alene, men hvor sa oplevelsen
af "lyset” eller "nzaervaeret” alligevel ggr, at man ikke fgler sig alene i det.

Kommunikation med hospitalsleger: Ena har gennem hele sit sygdomsforlgb
fundet svar pa de spgrgsmal, hun matte have i forhold til sygdommen, nar hun
har visualiseret og mediteret. Hun har sat sin lid til sin intuitions evne til at
veelge rigtigt. Den metode benyttede hun ogsa, da hun skulle vaelge, om hun ville
tage imod konventionel behandling af krzeften eller e;.

"leg sad og lavede afspaendingspgvelser.. Jeg sd to veje, og den ene vej var strdlebehandling
og kemoterapi, og der blev fuldstaendig kulravende sort. Den anden vej var de ting, som jeg
selv var i gang med, og meditation. Det var mere min vej. Der blev helt lyst. Sd jeg blev klar
over, at jeg mdtte sige nej (til kemo- og strdlebehandling).”

At det ikke er en metode, man har serlig stor respekt for inden for etableret
kreeftbehandling, vidner leegens reaktion om. Han forsggte at true hende til at
modtage behandling ved at sige, at hun ville veere fuld af knuder efter nogle
maneder, hvis hun ikke lod sig behandle. Den trussel bergrte hende dybt, og
bevirkede at hun fgler sig umyndiggjort, men den andrede ikke pa beslutningen
om ikke at lade sig behandle konventionelt:

"Jeg fik egentlig en ddrlig behandling i systemet. For laegen sagde til mig, at hvis jeg ikke
gjorde det, sd havde jeg knuder overalt om tre mdneder.. Men min fornuft sagde mig, at
manden forsggte at fd mig ind i boksen. Han har sandsynligvis ment mig det vel, men pd en
formynderisk mdde. Men jeg tror, der gik ¥ dr, inden jeg havde hans bemaerkning helt ude
af mit system. Jeg folte, jeg mdtte grave den ud med en stor skovl. Der var jo dbenbart sd
stor en autoritetstro i mig, at sddan en bemarkning - den, synes jeg, gor skade.”

[: ”Og den sar vel ogsa tvivl om din egen metode?”

"Ja, men den kunne ikke rokke ved min beslutning, men den kunne give mig en svarere tid.
Jeg havde haft mere brug for en respekt og en stgtten op omkring den beslutning, som jeg
havde taget. Men beslutningen stod klar. Men det er jo altid en balancegang at leve med
sddan en beslutning. Den stdr jo ikke mere klart, end at det kan vere, at situationen ser
anderledes ud pd et andet tidspunkt. Der findes jo ingen endegyldige svar pd tingene...”

[: "Hvor er det, det klemmer mest? (systemets modstand)”
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"leg tror tit, at det er umyndigggrelsen.. De er opmarksomme pd, hvilken sygdom de
sidder over for, men ikke hvilket menneske, det er.”

Ena er med tiden blevet mere klar og dbent kommunikerende omkring sin made
at handtere sin sygdom p4a, bl.a. ogsa i forbindelse med at hun har veeret til
undersggelser pa hospitalet. Hun siger, at det etablerede interesserer sig mere
for hendes type patienter nu, men hun er ikke entydigt begejstret herfor. Hun
papeger en risiko ved at lave videnskabelige undersggelser pa hendes type
patienter; hun frygter, at den traditionelle videnskabelige undersggelses
metoder ikke kan begribe essensen af, hvad det er, hun selv og andre far ud af at
gribe sygdommen helhedsmaessigt an. Kvaliteten er for hende noget
oplevelsesmeessigt, hvilket ikke kan males og bevises kvantitativt:

"Der er selvfalgelig nogle (i systemet) i de her dr, der gor det (respekterer andre mdder at
hdndtere sygdommen pd). Men det er sd lidt kedeligt, at ndr der sd endelig er nogen, der
arbejder serigst med det, sd prover de at gore det sd videnskabeligt, at alting gdr ud af det.
For det er ikke noget, der skal bevises. Det er en kvalitet, og kvalitet skal ikke bevises. Det
har den aldrig skullet. Den ér bare. Den er noget erkendelsesmaessigt og noget
oplevelsesmassigt. Den skal ikke bevises i store undersggelser.”

Dgden, livet og habet

Ena forteeller, hvordan det at indse dgdens mulighed traengte sig pa. Hun blev
ngdt til at "se dgden i gjnene”, og iblandet med det kom mange andre traumer
op, med fglelser som sorg og vrede. Hun beskriver, at det var fantastisk
voldsomt; sa voldsomt at hvis udenforstaende havde vaeret vidne til det, var hun
blevet indlagt pa psykiatrisk hospital:

"Jeg gjorde det, at jeg satte musik pd, og sd dansede jeg mig ind i det... Det var ogsd de
kurser, jeg gik pd, der gav mig trygheden til at gore det selv. Hvis der var kommet nogen,
sd havde de sendt bud efter én. Havde der vaeret tapet pd vaeggene, sd havde jeg fldet det af.
Det var hambert. Der var s meget raseri og vrede, men det kom ud, det skal jeg love dig
for. Og det gode ved det var, at jeg var ikke bange for det. Uanset hvor dybt og hvor
voldsomt det var... Jeg havde én oplevelse en dag, pludselig kom den sorg. Den fpltes som en
kaempesgjle, der rejste sig, og der var lyd pd. Der var krop pd, det foltes bare som en stor
sgjle af sorg, som jeg stod og holdt om. Det var faktisk sd utrolig smukt. Det var bare sddan
en sgjle af kraft, der kom nedefra. Den der keempesorg. Oven pad den fik jeg faktisk gjort det
med min mor (et traume over moderens dgd) faerdigt.”

Jeg spgrger dybere ind i, om hun ikke har angst forbundet med tanken om dgden.
Hun svarer, at det er mest tanken om at dg tidligt fra sgnnen, der bekymrer.
Tidligere var det angsten for dgden i sig selv, der herskede, men fordi hun pa
selvudviklingskurser har faet et billede af, hvad dgden er, skreemmer den ikke
leengere:

I: "Du siger, at du har haft kigget pad dgden. Betyder det, at dgden for dig selv ikke
skremmer dig?”

"Det er det andet (bekymringen for sennen pa 7 dr), der fylder mest. Helt klart. Det er det.
For i starten var det det andet. Ogsd fordi jeg har et billede af, hvad dgden er. En
forestilling. Mere er det ikke. Det er noget med noget lys. Det er noget med at blive ét med
noget lys. Det er noget med det at blive ét med det, der er essensen af det hele. At blive ét
med det, jeg kan marke, ndr jeg pludselig er der. | sammenhang med det, jeg kalder Gud.
Nadr jeg er der, sd er jeg sikker pd, at der er jeg ogsd pd et eller andet plan, ndr jeg er dgd...
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der er en eller anden kaerlig energi, og den tror jeg, man pd en eller anden mdde bliver en
del af. Og det giver mig en eller anden ro.”

CASE 3: GRETE: "DEN TROENDE” 7

Sygdomsforlgb

[ sommeren 1991, da Grete var 45 ar gammel, opdagede hun et underligt fast omrade i
det ene bryst. Hverken finnals- eller grovnalsbiopsi viste tegn pa sygdom. Der var dog
fibroadenomatose, som man tit ser hos folk, der senere far brystkraeft. 3 maneder senere
fik hun en uforklarlig fglelse af, at hun lukkede dgden ind i kroppen, en mgrk skygge.
Hun insisterede over for en ikke velvillig egen laege, at hun ville undersgges yderligere.
Mammografi viste intet. En leege sagde dog, at med dén struktur i brystet viste der sig
ofte at veere kraeft bag, men man skulle ind og kigge. Man fjernede en knude, der viste sig
kreaeftfyldt helt ud til kanten, og man anbefalede brystet fjernet. Grete keempede for en
brystbevarende operation, hvilket hun fik, men der blev ved operationen igen
konstateret kreeft helt ud til kanten. Hun blev intimideret af en lzege, som ikke brgd sig
om hendes beslutninger. Han nzaegtede, at hun kunne ga til kontrol, nar hun ikke tog mod
de behandlinger, hospitalet mente var optimale, nemlig stralebehandlinger. Derfor brgd
Grete helt kontakten med det etablerede system. Efter 1% ar hvor hun prgvede mange
former for alternativ behandling, men hvor knuden voksede voldsomt (til ca. 6 x 8 cm.),
gik hun atter til specialleegen, hun havde et godt forhold til, og de blev enige om, at nu
skulle hun fa gjort noget ved det: Hun fik fjernet brystet. Der var spredning til alle
lymfeknuder, som var spraengt ind i fedtvaevet og der var en streng ned til bundfasien, sa
ikke alt kunne fjernes. Gretes kraeft var gstrogenrelateret, sa pa eget initiativ fik hun
fjernet livmoderen og timoxyfen-behandling (hormon) i stedet for kemoterapi. Hun
kunne straks efter operationen meerke, at knuden begyndte at vokse vaesentligt
langsommere. Overgangsalderens symptomer imgdegik hun med akupunktur. Det var
pa interview-tidspunktet 4 ar siden.

Pa interview-tidspunktet var der atter vaekst i knuden i brystet, kunne Grete maerke,
uden at hun dog var pessimistisk, idet hun antog at kunne handtere, hvad der matte
komme, bade mentalt og handlemaessigt. Hun havde netop veeret til kontrol pa hospital,
og skulle have knuden fjernet og undersgges yderligere i maneden efter.

Sygdomssyn og - handtering

Grete ser sddan pa sin kraeftsygdom, at hun genetisk har veeret disponeret for
den, hvilket hun slutter ud fra, at moderen fik brystkraeft pa samme tidspunkt,
som hun selv, altsd som 45-3drig. Uden at hun af den grund fgler skyld, men
snarere tager et ansvar pa sig for, at den genetiske disponerethed overhovedet
har udviklet sig til kreeft, beskriver hun forskellige psykologiske og fysiske
arsager til, at hun har fiet kraeften. Psykologisk beskriver hun:

"Kraeft er for de steedige. Dem der bare ikke vil tage livet pd sig eller tror, at de ikke er gode
nok, eller ikke accepterer sig selv. SG meget skal der til for nogen. Sddan oplever jeg det.”

[ tiden op til sygdommens udbrud, havde Grete det meget darligt. Parforholdet
vaklede og hun fglte stor skyld i forbindelse med forskellige haendelser i sit liv.
Der foruden braendte huset totalt ned, og hun mistede en neer ven, som dgde af
kreeft. Fysisk fremhaever hun:

7 Interviewet med Grete er i sin fulde udskrevne leengde 19 sider og kondenseret ned til
10 sider.
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"For mig kan det lige sd godt vaere gener, som det kan vare psyke... Men jeg har jo spist
forkert, drukket, fdet librium som barn, vinylstgv i luften, boet i byen, alle de fraekke ting.”

Grete fastholder at kigge fremad:

"Det psykiske arbejde, det er der, jeg kan gore noget, jeg kan ikke lave mine gener om...
Midt i det der underlige liv, jeg farte (for kraeftens udbrud), hvor jeg har opfart mig utroligt
selvdestruktivt, der har jeg alligevel haft en sggen efter at fd det bedre, spise sundere og
sddan noget. Og jeg har forsggt at fa et ordentligt forhold til min krop og seksualitet.”
Krop og psyke

“Jeg har en uddannelse (som afspandingspaedagog), hvor man gdr meget op i, at krop og
psyke haenger sammen. Det har jeg jo set sd@ mange eksempler pd, at det er en
selvfalgelighed for mig... Jeg begyndte jo selv med at ga til afspaending, og... der oplevede
jeg hver eneste gang, der var noget, der dbnede sig, at jeg begyndte at drgmme om noget
og mdtte tage problemer op... Jeg kunne naesten stille uret efter, at ndr jeg havde veeret til
behandling, sd gik der 12 timer, s begyndte jeg at fd (fysiske) symptomer... Som en
udrensning og senere som et forsvar. Og hvor jeg blev ved med at have de der symptomer,
indtil jeg tog mig sammen og kiggede pd... hvad det var, der forsggte at komme op.”

Men at der er krop-psyke sammenhange betyder ikke ngdvendigvis, at fordi
man far det bedre psykisk, og man fgler sig godt tilpas fysisk, sa bliver en
kraeftknude pr. automatik mindre. Grete forteeller, at i de 1% ar, hvor hun var
ude af hospitalsbehandling og kreeftknuden voksede, der blev parforholdet
lgbende bedre, og hun fglte sig fysisk godt tilpas:

"Jo mere der kom hul pd det der (problemerne i parforholdet) og tilliden blev genoprettet
og Vi fandt alle de nye sider ved hinanden, der har jeg aldrig folt mig sd staerk og sd godt
tilpas, sd kvindelig i den periode, i de 1% dr, hvor jeg gik der og knuden voksede og jeg var
skdret i, og brystet var sandelig ikke paent. Men jeg havde det utrolig godt rent fysisk. For
mig hgrer det sammen. Jeg har altid haft det svaerere ved det dndelige...

Det andelige

Idet Grete starter pa at tale om den andelige dimension - og afventer min
reaktion herpda - madske for at fornemme, hvor meget der er rum for at tale
herom - vaelger jeg at gensvare meget dbent:

[: ”Du har talt om det psykiske arbejde, om det kropslige arbejde, men linken..”
"Jah, jeg tror ikke (tenkepause) - dér kommer det. Det der med kirken. Jeg bliver mere og
mere overbevist om, at krop, psyke og dnd hgrer sammen.”

Gretes forhold til det andelige har med tiden fdet sin basis i den danske
folkekirke. Hun analyserer, hvordan den andelige dimensions udvikling, muligvis
skal kobles sammen med en stgrre bevidsthed om - i psykologisk forstand -
forholdet til sin far og til autoriteter i det hele taget.

"Det sted jeg var vokset op med indremission og sddan noget, det har jeg aldrig rigtig fdet
fod pd. Og af en eller anden grund er jeg aldrig nogensinde kommet dertil, hvor noget med
min far, er kommet op. Men det oplever jeg, at det gor nu. Det sidste halve dr, da kommer
der den ene erindring efter den anden op med min far. Jeg fdr ham ligesom givet nogle
rimelige proportioner. Jeg oplever ogsd, at mit forhold til autoriteter bliver anderledes. Jeg
kan maerke det i forhold til min forstanderinde, der hvor jeg arbejder. Laegerne, da jeg var
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inde igen. I forhold til H (hendes mand). I forhold til hvad jeg synes er vigtigt med
egenomsorg. Og da kommer det med tro ogsd ind. Det hanger sammen med min
Gudsopfattelse. Jeg er begyndt at gd i kirke inden for de sidste mdneder. Og jeg har meldt
mig ind igen i folkekirken. Og er gdet til de her praester. Vi har gode praester her... Jeg er
gdet til dem og sagt "hvad mener du om forbgn?”, "hvad mener du om sygdom?” Jeg har
fdet nogle fantastisk gode diskussioner med dem, og nu oplever jeg det der med... synd. Jeg
kan i hvert fald se, at jeg binder nogle energier i mit liv ved at haenge fast i nogle gamle
mgnstre, nogle gamle mdder at vare pd... (Grete forklarer i dialogform, hvordan hun
teenker) "Nu laegger jeg dem frem for dig (Gud), ndr jeg gdr til alters, og sd vil jeg gerne
have, at du tager det vaek.” Der oplever jeg helt fysisk, at det bliver taget vaek. Det er ret
fedt. (latter). Det heenger pd en mdde sammen med min far ogsd. At jeg kan ga ind i de
rammer folkekirken er. For med min forstand kan jeg sige, "hvad i alverden skal Vorherre i
den danske folkekirke, hvad skal man med de rammer der?” Og da ] (datter) blev fadt,
syntes jeg det var et forfaerdeligt stort ansvar, jeg var ikke medlem af folkekirken, jeg har
ligesom bdret hende frem for Vorherre og spurgt "vil du dele det her ansvar med mig?” Og
jeg har ikke syntes, at jeg kunne bruge kirken til det. Men nu synes jeg ligesom, at jeg kan
bruge de rammer og fole en frihed i det, uden at vaere bange for det, som fylder mig med
skyld. ”

[:... synden er ikke elimineret, men har faet sin rette plads?

“Ja, den er blevet overkommelig. Det stdr stadig dbent for mig, hvad synd er, men jeg kan i
hvert fald se, at nogle af de mgnstre jeg har, er dndssvage, og de tager for meget af min
energi. Jeg vil hellere bruge den pd at blive rask. Mdske kunne det veaere en synd. Sd vidt jeg
ved, er der noget med, at Jesus siger "Jeg baerer dine byrder for dig”. Og hvis han gor det, sd
er det da dndssvagt, at jeg holder fast i og insisterer pd at bare dem selv, ikke? Det kan
ikke vaere det, der er meningen. Det holder mig vaek fra det der med at vere til stede og
leve fuldt og helt nu, det at jeg holder fast i de gamle mgnstre.”

Grete holder altsa meget af at ga i kirke, bl.a. fordi hun fgler at fa syndsforladelse.
Derudover finder hun det kirkelig rum unikt, men det med tro er bade tabubelagt
og sveert at tale om:

"Farste gang jeg oplevede, da jeg gik til alters, at der blev taget en byrde fra mig, da folte
jeg, at jeg havde overgivet mig. Jeg oplevede, at ndr der blev bedt for vore synders
forladelse, sd angik det ogsd mig... Et af de store tabuemner for gjeblikket, det er hverken
seksualitet eller dgd, det er jo netop tro... Hvis du har det sddan, at du kan tale med folk om
deres trosliv, sd synes jeg, det vil vaere godt. For det synes jeg neesten ikke, der er nogen, der
kan. Jeg oplever mange kraftpatienter, som ndr de far diagnosen begynder at mdtte - det
bliver en drift - forholde sig til det dndelige... Jo sygere folk bliver, jo taettere pd
terminalfase, jo mere har de behov for at finde tilbage til en eller anden form for barnetro,
for det er dér, dnden hviler... Kristendommen er jo speciel pd den mdde, at den rummer det
meningslgse. Der behgver ikke veere nogen mening, men vi har hjaelpen, der er nogen hos
o0s. Gud er hos os i det, vi synes ser meningslgst ud... Det sted, hvor min dnd den falder til ro,
det er i en helt almindelig folkekirke... Rammen er god, og der er en utrolig frihed inden i
den... Der findes jo naesten ingen rum i verden, hvor folk kommer hen... for at vare stille
sammen og vende sig mod det dndelige.”

Grete har gennem hele forlgbet handlet bdde intuitivt og intellektuelt dynamisk.
En af de gange, hvor hun har handlet pa en intuition, var efter en drgm:

"Jeg havde en drgm, hvor jeg stod foran et bjerg. Et meget smukt bjerg, der var hvidt og
splv pd toppen. Grgnt og brunt forneden, og en masse kilder. Splvfarvede kilder, som lgb
ned ad det der bjerg. Blev til floder og sd var der en stemme der sagde til mig “jeg synes du
skal bruge den indianske metode, den er 5 gange steerkere, hurtigere.” Sd vdgnede jeg op,
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og min farste tanke var "5 gange hurtigere end hvad?” (latter). Og sd gik der en 14 dages
tid, og jeg spekulerede lidt pd den der indianske metode, om, hvad det nu kunne vare for
en, om det var urter, jeg skulle spise, eller hvad det kunne vare. S& mgdte jeg XX, der
arbejder med shamanisme.”

At straebe efter mening

[ forbindelse med shamanic counsellings8, fik hun mange vigtige svar. Men hun
har ogsa haft det ambivalent med disse settings pa grund af sin Kristne tro:

"Jeg er vokset op med et indremissionsk miljg og har haft det sveert med mange af de ting,
der har veret inden for det alternative, fordi jeg har haft noget med, om det nu var i
modsatning til f.eks. kristendommen, selv om jeg har meldt mig ud af folkekirken og har
forsggt at legge afstand til det. Men jeg har hele tiden kunnet meerke, at alt det der med
meditation, akupunktur og shamanisme - jeg har vaeret bekymret. Det var s@ morsomt,
for...da kom jeg ned og kunne se alle de der dyr, de stod, ligesom de sagde "nu kommer hun,
hvad siger hun?” (latter). Sd stod der et kaempestort kors, og sd "hvad synes du sd?” jeg
folte sddan en ro ved det og taenkte “jamen hvis det kors kan vare hernede ved alle de
hedenske dyr, sd kan det ikke vaere helt galt” (latter).

Hendes vaesentligste oplevelse var, da hun stillede spgrgsmalet "hvordan kan det
veere, at jeg ikke bliver rask?” - at da fik hun et modspgrgsmal som svar "hvordan
kan du tro, at du kan blive rask, hvis du ikke selv synes, at du har fortjent at leve?”
Det markerede et vendepunkt psykologisk set, ligesom kreeften fgrst 3-4 ar
senere begyndte at sprede sig igen. Grete beskriver dette modspgrgsmal som
noget af det vigtigste, hun har oplevet i forhold til at forstad sin kraeftsygdom og
derfra bryde mgnster og komme videre. Hun beskriver det saledes:

"Jeg kan huske, at jeg rejste ned og min oplevelse er, at jeg gdr igennem en tunnel og
kommer ud pd en slette, og der kom sd en grn, som hed Mohahiki, sd flgj jeg med den hen til
en slette, hvor der var en hel masse andre dyr. Der har altid veret masser af liv, der hvor
jeg har vaeret. Jeg kan huske, at det var sddan en fin rejse. Og den dag, hvor jeg spurgte om,
hvorfor jeg ikke blev rask, da foregik det ved, at jeg sad foran det der kors, sd kom sd det
dyr, der mest havde med de psykosomatiske at ggre (en hjort, symboliserer hjertet), det
kom hen og sagde: "Hvordan kan du tro, at du kan blive rask, hvis du ikke selv synes, at du
har fortjent at leve?”

"Min reaktion den dag var, at selvfglgelig har jeg fortjent at leve. Og jeg gik sd igen. Nogle
dage (senere mdtte jeg) konkludere "det er sgrme rigtigt det der”. Sd mdtte jeg tage op til
X-behandler og spogrge, hvordan arbejder jeg med det. Sd tog jeg nogle flere rejser pd det
og fik smukke visualiseringsgvelser vist. ”

Pa en anden rejse spurgte Grete efter meningen med sygdommen.

8 En shamanic counselling er en slags visualisering. Man opererer symbolsk med en
over- og en underverden. [ oververdenen har man sine lzerere, der hjelper med de
filosofiske spgrgsmal. I underverdenen har man sine dndehjeelpere, sine kraftdyr og
dem, der kan ga ind og hjelpe én fysisk. G forklarer omstendighederne omkring
rejserne, som at man er fuldt bevidst om, hvad der foregar i rummet og kan hgre
bdndoptageren, men den er alligevel fantastisk virkelig, den ualmindelige virkelighed.
Mens det foregar, forteller man, hvad der sker. Det bliver optaget pa band, som man
hgrer bagefter og analyserer sammen med terapeuten.
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"Det er for hardt at rumme, at der ikke skulle vaere en mening, ndr nu det er sd forfaerdeligt
og skreemmende. Jeg fik at vide, at jeg kunne se det som en gave, jeg kunne jo se, hvad det
allerede havde betydet for H (hendes mand) og min udvikling. Alt det jeg oplevede nu, ville
jeg kunne bruge senere i mit liv. Som trgst ogsd. Sd spurgte jeg pd et tidspunkt, hvorndr det
ville holde op. Det var helt konkret. Jeg fik at vide, at det ville holde op, ndr jeg holdt op
med at veere bange for at dg. Dengang vidste jeg heller ikke, at jeg var bange for at dg.”

Gretes planer om, hvordan hun ville handtere kraeften, er blevet til, dels ved de
falelser og fornemmelser, hun har haft i forhold til kroppen, fglelser i forhold til
en bestemt behandling, og ikke mindst er de blevet til i en kontekst med
behandlere, som hun fglte tillid til.

Desuden ma naevnes, at hun ogsa har vaeret meget pavirket af, at moderen, der
fik brystkreeft som 45-arig og dgde som 62-drig, fik mange senvirkninger af
stralerne, levede et liv som offer for kreeften og iser behandlingen. Det var
vigtigt for Grete at bryde dette mgnster og selv ggre noget. Leegerne papegede
over for Grete, at hun ikke kunne tillade sig at velge alternativ behandling, nar
nu hun havde et lille barn, men for hende forholdt det sig omvendt; hun ville
fremtraede som en keempende mor, og ikke som et offer:

"Det kan jo veere, at | (datter) ogsd har de der gener... S var min holdning, hun skal ikke
have en mor, der er offer for sin sygdom. Hun skal have en mor, der kaemper. Hvis jeg ikke
lever, ndr hun er voksen, sd skal hun i hvert fald have haft en mor, der har givet hende et
andet billede med, end jeg fik fra min mor... Jeg kan ikke lave hendes gener om, men jeg
kan give hende et andet billede af, hvad en kvinde er, end hvad jeg har fdet med mig.”

[ selve dette at agere selvforvaltende, har en vigtig drivkraft veeret hensynet til
og #nsket om at vaere et forbillede for datteren:

"Jeg er ikke sikker pd, at jeg kunne have varet sd konsekvent, hvis det kun var for mig selv.”

Netvaerkets og behandleres betydning

Kommunikationen med hospitalsleeger: 1det Grete uddybende beskriver, hvor
pinefuld hendes kontakt med det etablerede system var fra starten af
sygdomsforlgbet, har dette faet en saerskilt overskrift.

Fgrste gang, der er kurrer pad traden, er da man fra hospitalsside anbefalede
brystet fjernet, og Grete gnskede brystbevarende operation, ligesom hun ville
udskyde operation i 1% maned til efter sit bryllup. Onkologerne mente, at hun
var uansvarlig, men den privatpraktiserende leege-specialist, hun havde mest
tillid til, sagde “det er da meget vigtigere, at du er lykkelig, end du bliver opereret i
marts.” Da hun sa fik den brystbevarende operation, og der blev konstateret
kraeft ud til kanten igen, blev hun intimideret af en laege, som ikke brgd sig om
hendes beslutninger:

"Neeste gang jeg var (til samtale) havde jeg taget H (agtefelle) med. Vi (overlaegen og
Grete) sad et paent stykke fra hinanden, han satte armene over kors, drejede stolen og
kiggede pd H, og sa talte han faktisk til min mand. Han sagde, “jeg kan forstd, at I er
nygifte og I har et lille barn pa 5 dr, du vil da gerne beholde din kone i mange dar endnu, og
nu skal vi have fundet ud af det her.” Sddan blev han ved, indtil H lenede sig frem og
kiggede pd ham "hvis De ikke er klar over det, sd vil jeg lige gore dem opmaerksom pd, at
jeg har meget mindre tiltro til lzeger og hvad de kan, end min kone har.” (latter). Sd vendte
han (legen) stolen og fokuserede pd mig. Han kom med alle de der, "du skal jo ikke tro, at
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du bliver lzege af at have lest en artikel i Alt for Damerne.” Og "hvis du tror pd bgnner, kan
du sd ikke bare fd fjernet det bryst og sd bede bagefter”. Alle de der ting. Jeg var sd
fuldsteendig mdllgs og kunne ikke stille noget op, fordi det foregik pd et plan, hvor jeg slet
ikke var med...Han syntes, at det bedste, jeg kunne ggre, det var at tage imod den
behandling, han kunne give. Han var et godt menneske, han var velmenende, han ville bare
sd gerne overbevise mig. Det forstod jeg ikke helt den dag, men det er jeg overbevist om
nu... 0g jeg sagde til sidst "jamen jeg bliver ngdt til at have mere tid, jeg kan ikke beslutte
det sddan lige”. Han sagde, "du skal have besluttet dig inden 4 dage”... Jeg spurgte
“hvorfor?” “Fordi, ellers ved jeg, du siger nej”. Der blottede han sig pd en mdde. Jeg tror, at
det var det, der bagefter gjorde, at jeg kunne opfatte ham som et velmenende menneske,
fordi jeg synes, at han havde tromlet mig. Sd spurgte min mand "hvis nu det tager et stykke
tid at beslutte sig, kan Grete sd ikke fa lov at komme til kontrol, det kan mdske vaere meget
rart?” Sd sagde han "vi prioriterer det pd den mdde, at det er folk, som tager imod vores
behandlingstilbud”. "Vil det sd sige, at Grete ikke kan komme til kontrol?""]a,” sagde han
sd. Jeg var sd frustreret. Jeg kunne ikke forstd, hvad der skete. Indtil jeg kom til at taenke
pd, at han sidder jo dér, han har satset hele sig liv pd det der. Det er det rigtigste og bedste,
han kan tilbyde. Og han mad ikke engang sige andet... Sd gik det op for mig, at jeg var
(ubevidst) gdet ind til. samtalen med den (forventning), at nu skulle jeg have ham til at
sige "det er da i orden, at jeg venter, at jeg bruger alternativ behandling, og jeg har god
tid.” Da det blev mig bevidst, kunne jeg godt se, at den samtale kan ikke lykkes... Sd fik jeg
det sddan, at hvis jeg ikke engang kan ga til kontrol, hvis det skal vaere sd meget pd deres
betingelser, sd kan de rende mig.”

Hun forteeller om andre, gode relationer til det etablerede system. Den
speciallaege, der har fulgt hende hele vejen gennem forlgbet, hans rad har hun
altid fulgt, fordi hun fglte, at rddene blev til i en atmosfaere, hvor han fgrst hgrte
hendes tanker og sygdomsopfattelse. Radene blev til i en atmosfaere af gensidig
tillid og respekt.

Grete fik 1% ar senere af en ny overlaege en undskyldning fra hospitalet. En
sygeplejerske var med til samtalen med overleegen, og hendes funktion var efter
at leegen var gaet, at samle op sammen med Grete, hvilket var en rigtig god
oplevelse for Grete, som konkluderer, at efter den gode behandling,

“da kunne han simpelthen have fdet mig til hvad som helst.”

Det kunne han dog ikke helt, fordi hun sagde faktisk ja til kemoterapi i
forbindelse med dén samtale, men hun fik det i dagene derefter stadig darligere
med sin beslutning. Dels var hun frygtelig bange for kemoen, dels fgltes den ikke

rigtig:

"Alt hvad jeg havde gjort med alternativ behandling, og som havde fdet mig til at fole, at
jeg var staerk, det forsvandt, ndr jeg teenkte pd, at nu skulle jeg have kemoterapi.”

Grete henvendte sig til Tidslerne for at fa rdd om, hvad hun ellers kunne ggre.
Hun blev oplyst om en skotsk undersggelse, der viste, at ved gstrogenrelateret
kraeft kunne man fa fjernet zeggestokkene, og der var den samme
livstidsforlaengelse pa ca. 10 ar, som ved kemobehandling.

Efter mange tovtrakkerier hvor Grete fastholdt, at den form for behandling var
bedst for hende, og hvor overlegen havde sveert ved at tilbyde andet end
standardbehandlingen - bade praktisk og overbevisningsmaessigt - pa hospitalet,
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udviste han bade samarbejdsvilje og respekt for Gretes gnske, og fandt plads til
en operation, hvor seggestokkene blev fjernet.

Grete beskriver, hvordan kommunikationen med hospitalslaegerne er blevet
stadig bedre gennem arene, bl.a. i forbindelse med sin seneste undersggelse:

”... de syntes bestemt strdler. Der oplevede jeg det der med, at jeg kunne argumentere med
dem, stille og roligt. Og sige til dem, at jeg vil ikke have strdlebehandling, jeg vil heller ikke
have kemoterapi. Men jeg vil gerne opereres. Jeg vil gerne have den vek, fordi jeg synes
ikke, det er sjovt at gd med et dbent kreeftsdr. Og han sagde "det er ikke for at sld dig oven i
hovedet, men fra vores synspunkt er du ikke optimalt behandlet.” Sd sagde jeg, "nej, men
det er jeg fra min.” Sd sagde jeg, "virkeligheden er jo den, at flere af de kvinder, der blev
opereret pd samme tid som jeg, og som havde bedre prognose end min, de er dgde i dag,
selvom de har fdet jeres fine behandling. Og jeg lever faktisk i bedste velgdende, selvom jeg
har en lille knude.” "Jamen det var ogsd rigtigt, at der var sd store individuelle forskelle.”
Det er forste gang jeg har oplevet, uden at jeg har vaeret ngdt til at gd i forsvar, uden at
blive bange, uden bagefter at spekulere meget pd, uha, om det gdr. Jeg folte virkelig, at jeg
var inde i en overskudssituation.”

Vedrgrende valg af behandling, da er det Gretes fornemmelse, at fravalg af det
etablerede sundhedssystems behandling ofte baseres pa angst:

“Der er ingen, tror jeg, der valger alternativ behandling, ud fra et positivt overskud. Indtil
nu har det varet min overbevisning, at folk, der valgte alternativ behandling valgte det,
fordi de var mindre bange for det, der kunne ske dem, hvis de tog alternativ behandling,
end hvis de sagde ja til det konventionelle.”

Stgttende behandlere: Grete har gennem hele forlgbet stgttet sig til en
privatpraktiserende kreeftspecialist (leege), som hun har kunnet kommunikere
med, og som har vist rum for hendes behandlingsgnsker og forestillinger om
optimal behandling.

Derudover har hun under hele forlgbet haft kontakt til en biopat, som har givet
kostvejledning. Grete har fulgt de stramme kostplaner i perioder, men har fglt at
miste for megen livskvalitet ved at veere pa den asketiske kostplan hele tiden.
Hun har gennem hele forlgbet taget kosttilskud, faet misteltenindsprgjtninger og
c-vitaminindsprgjtninger.

Endvidere har hun lgbende haft kontakt til en clairvoyant healer, fra hvem hun
har modtaget mange inspirationer til mentale gvelser, og desuden har hun fdet
bearbejdet mange ting i forbindelse med at have gdet hos denne behandler. Hun
giver et eksempel i forhold til sit parforhold: Behandleren gav en inspiration,
hvor hun sagde, hvad hun troede, det handlede om. Grete beskriver forlgbet
derefter:

"Jeg gik hjem til H og sagde "X-behandler siger det og det”. Og han sagde “sikke noget
sludder”. Sd gik han ind til sig selv, og sd gik der gerne et par dage, sd kom han og sagde
“jeg har taenkt over det X-behandler sagde, man kunne mdske sige det pd en anden mdde.”
Det endte altid med nogle snakke, som gav nogle vinkler pad tingene, vi ikke havde veeret
omkring for. Jeg synes, jeg har en dygtig mand.”

Grete har det forhold til sit netvaerk af behandlere - alternative som etablerede -
at de har veeret katalysatorer for hende, arbejdet er hendes eget:
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"Men de skal ikke sige, at de har helbredt mig (latter.) De har venligt stillet sig til raddighed,
og jeg har kunnet bruge nogle i én periode og andre i en anden periode. Men der er ikke
nogle af dem, der kan sige, at det var det, der gjorde det. Det er mig, der kan sige, at det og
det gjorde det. Og det kan faktisk ogsad skifte, som tiden gdr.”

Parforholdet havde en voldsom krise midt i sygdomsforlgbet. Hendes mand fglte
sig afmaegtig. De havde talt meget om liv, dgd og keerlighed, men han havde det
meget darligt med ikke at kunne ggre noget. S3 begyndte de pa noget meget
smukt: G 1a meget og hvilede, og

"sd kunne han sidde pd sengen og holde pd mig. Og det var utroligt. Det var en fantastisk
oplevelse. Det var en stor gmhed. Og ogsd et naerveer, som er sjeldent i et parforhold, fordi
det tit har noget med seksualitet at gare. Angst for, lyst til og frusteret lyst. Det var meget
rent, enkelt... Ndr det sd var overstdet, sd snakkede vil lidt om, hvad vi hver iser havde
taenkt. Hvad vi havde oplevet. Der var jo alle mulige fysiske og psykiske oplevelser. Sd det
var jo flot.”

Parret indgik pa et tidspunkt en aftale med hinanden om, at de i % ar skulle
svare pa alle hinandens spgrgsmal, og der matte ikke veere noget, de sagde nej til
at diskutere med hinanden. G siger, at det var frygteligt, fordi de ind imellem blev
forfeerdeligt pressede af hinandens spgrgsmal, men samtidig abnede det op for
en stor aerlighed og rummelighed over for hinanden:

"Sd mange ting blev enkle. Vi opdagede, at mange af de sider, der ikke havde varet plads
til, det var nogle af dem, vi syntes bedst om ved hinanden.”

Grete har syn for, at pa trods af store forskelle mellem dem, forskellige mader at
bearbejde tanker og fglelser for, sd deler de et felles forstaelsesrum:

"Jeg tror, at mange af de ting, jeg oplever, ndr jeg mediterer, det er de samme ting, han
oplever, ndr han maler. Jeg tror aldrig, at jeg har sagt noget, der virkede fremmed for
ham.”

Datteren var pa tidspunktet for kreaeftdiagnosen 5 ar, og Grete oplevede det som
meget svert at vurdere, hvor meget hun skulle fortaelle hende om sygdommen.
Fra starten var hun noget forsigtig, men datteren belarte hende:

“Min datter syntes, det var fint (ndr faderen sad og holdt mor). "Far healer mor.” Det endte
sd ogsd med, at hun tog legekammerater med ind, ndr det foregik, for sd kunne de lige se,
hvad det var for noget. Vi havde jo snakket meget med hende, for hun er jo falsom, og hun
kom meget tidligt i forlgbet og sagde til mig "mor, du er bange for at dg.” Jeg sagde ja, det
er rigtig nok, men hvorfor tror du det? Det kunne hun se... Jeg var sd naiv, at jeg darligt
troede, at hun vidste, hvad det var at dg. Sd var det jo enkelt det der med, hvor meget vi
skulle sige til hende. Hun skulle jo have besked. Det var tydeligt, at da hun fik det - der
havde vaeret problemer med, at hun havde ikke lyst til at gd i bgrnehave, og det havde vi
ikke oplevet tidligere. Da hun sd vidste, hvad der foregik, havde hun det fint. Det laerte vi
meget af. Neesten lige meget hvilken besked er bedre end ingen besked, for de kan sagtens
forstd, hvad der sker.”

Dgden, livet og habet
"Tid er meget dobbelt. Jeg har aldrig haft sd travlt som nu. Jeg har aldrig ndet sd meget
som nu. Jeg har heller aldrig vaeret sd meget til stede som nu. Sd er det klart, sd fdr man
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tid... Det at man er meget mere til stede i alt, hvad man ggr, gar, at man oplever det som at
man har fantastisk meget tid. Det ggr heller ikke sd meget, at man ikke lever til man bliver
70, for man skal nok nd det, man skal nd. Og kvaliteten af den tid, man pludselig har, er
helt anderledes. Hvor jeg har meget haft den fornemmelse af, at det kan godt veere, at jeg
havde levet i 45 dr inden jeg fik kreaeft, men den tid jeg har haft siden da, den foles meget
leengere... Meget leengere og meget mere intens. Selvfplgelig er det blevet hverdag, men
alligevel, det er bare at raekke ud, sd er den der — den der med, at det er lige meget med, at
du ikke har fdet kgbt meaelk, for noget andet er vigtigere.”

I: "Den kan du hente frem.?”

"Ndr som helst!”

Grete har hele tiden haft den drivkraft, at hun gerne vil se datteren, som i dag er
12 ar, vokse op. Men pa den anden side er én del af "missionen” gennemfgrt, idet
hun som rollemodel fremstar som en kvinde, der har keempet for ikke at blive
offer for kraeften, og tanken om dgden er ikke sa forfeerdende som tidligere, dels
fordi hun oplever datteren som et velafbalanceret menneske, dels fordi hun har
tillid til, at cegtefellen kan tage vare pa datteren. Jeg stiller lidt klodset
spgrgsmalet:

[: "Hvordan har du det i dag med din datter - altsa i forhold til det du nzaevnte fgrst i
interviewet? Du naevnte, at det var nok det, der var svearest, tanken om at du syntes, at
du burde se hende vokse op?”

"Jo, men det er jeg da overbevist om, at jeg gor. ”

I: "Ja, men det er vel dér, du virkelig kan fa testet, om du stadig er bange for dgden, er
det ikke det?”

“Jo, jamen det synes jeg sddan set ikke, jeg er. Den er jo dobbelt. Jeg er sikker pd, at det er
vigtigt for mig, at jeg forventer at se mine bgrnebgrn. For ellers foler jeg, at jeg laver en
programmering, der er dum. Men samtidig har jeg det sddan, at jeg har hele tiden i dette
forlgb taenkt “det her er godt nok” og hun har det fint og er et glad barn. Hvis jeg dgr, bliver
hun selvfplgelig ulykkelig, og det kan godt veere, det vil praege hende, men det er
overvejende godt, vores liv... Jeg vil da vaere ked af det, ndr nu jeg kommer ind for at fd den
her fjernet, at det sd viser sig, at det pludselig.. at jeg er dgd om et dr. Men jeg vil ikke vaere
bange for det. Og jeg er sikker pd, at hun er sat i vandet, s hun skal nok klare sig. Det foler
jeg. Det er jeg sikker pd. Og jeg foler meget, at H er i virkeligheden meget skrgbeligere, men
han er sd ansvarsbevidst, sd han vil tage det pad sig og vare far for hende. Men jeg vil da
helst leve.”

Grete papeger hdbets betydning, og hvor meget bade det etablerede og det
alternative keemper om at tage habet fra folk, nar de eneradigt siger, at deres
form for behandling er den eneste, der virker:

"Hdbet er mit. Det skal de ikke tage fra mig... Jeg er blevet meget mere skeptisk over for
alternativ behandling, end jeg har varet. Men jeg har set fuldstaendig fantastiske
resultater, hvor folk har overlevet i lang tid og fdet meget bedre livskvalitet ved at gd til
nogle mennesker, hvor jeg ville sige, det der er det rene svindel, men det har varet der, de
har vaeret dbne og fundet deres hdb, og det har varet det, der skulle til, for at de fik
kreaefterne. Sd kan det vaere lige meget... Dybest set tror jeg, at man kunne helbredes ved
bgn, men ndr nu jeg ikke kan bede pd den mdde endnu, sGd md jeg gore noget andet indtil
da.”
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CASE 4: KURT: "MISSION&AREN" °

Sygdomsforlgb

[ februar 1987 13 Kurt i sengen i 14 dage i treek med feber. I august samme ar fik han en
blodstyrtning fra sit tarmsystem med sort blod. Der sad en tumor, som naesten havde
lukket tyktarmen, gik ned omkring tyndtarmen og 14 omkring hovedpulsaren. Man
opererede godt halvdelen af tyktarmen vaek, 1 meter af tyndtarmen, og satte ham i 12
kemobehandlinger, som han dog valgte at stoppe efter 7, fordi han fglte sig for svag.

I november 1987 fik han tarmslyng og blev indlagt pa et lille sygehus, hvor han 13 i ca.
1 uge. Man turde ikke operere ham, fordi han ansds for svag og dgende. Familien
insisterede pa overflytning til et stgrre specialisthospital. Her blev han opereret 1%
time efter overflytningen. Man matte operere 2 gange, fordi man havde glemt en
tgjserviet. Kurts vaegt var pa dette tidspunkt 45 kg. mod normalt 72. [ december 1987
blev han vurderet af overlaege hgjst at kunne overleve 3 maneder. Ikke han selv, men
familien blev underrettet herom, og familien valgte at tie over for ham.

Kurt gik til alternativ behandler, som kom til at betyde meget for ham. Han fik
ordineret naturmedicin, og blev anbefalet kosteendring. K tog en beslutning om at vaere
meget konsekvent kostmeaessigt. Han ville ikke spise kgd i 1 ar. Hans kost bestar stadig i
1998 fortrinsvis af en enkel vegetarisk kost.

Kurt anvender visualisering. Dels til at bekeempe sygdommen, dels til at bearbejde
angsten for dgden. Han anser det at treeffe beslutninger for, hvordan man vil handtere
sin sygdom og leve sit liv i det hele taget som det vigtigste overhovedet i handtering af
sygdommen. Hvad man sa velger, kan vaere individuelt, men troen pa det man ggr, er
altafggrende.

Kurt bruger en stor del af sit liv pa frivilligt informationsarbejde i forhold til
kreeftpatienter. Han ggr det pa individuel basis uden at repraesentere en bestemt
forening eller dogmatik, idet han ikke gnsker at std som eksponent for maden at
handtere sygdom p4, men vaegter respekten for den enkeltes valg af behandling hgijt.

Sygdomssyn og -handtering
Kurt har en enkel og klar made at formulere, hvad kreeft er.

"For mig at se er kraeft meget enkelt. Jeg ved godt, at mange siger, at det er meget
kompliceret. Men jeg synes, at det er mennesket, som fdr kraeften... Jeg ser kraeft som en lille
bitte celle. En fejlcelle som suser rundt i systemet. Dem sldr vi som regel ihjel, sd laenge de
suser rundt i vores lymfe, vores blodbane. At den satter sig fast, det er det, vi skal forhindre
den i. At to bliver til fire og sd fremdeles, for sd gdr det hurtigt. Bliver man ved at give
kraeften optimale forhold, sd vokser den lige sd godt som gulergdderne i haven... Kan den
ikke fd energi nok der, hvor den er, sd satter den trdde ud i det omliggende vav. Og
igennem dem far den sd energi... Sa er leegevidenskaben jo blevet sd dygtige til at skaere i
mennesker... Sgrger legen ikke for at fd de trdde med, s@ mangler de et eller andet
moderorgan til at levere energi, og sd dannes der en ny (svulst).”

Lige sa enkelt hans forhold er til, hvad krzeft er, lige sa enkel er hans forestilling
om, hvad der skal til for, at man kan bekeempe kraeften. Han leegger vaegt p3, at
man skal @endre sig, bade fysisk og psykisk, @&ndre sin teenkning og beslutte sig
for at eendre levevis:

"Man skal andre sig. Fordi jeg har jo den filosofi, at kraeft har en drsag, og hvis man ikke
&ndrer sig, ndr man fdr stillet en kraeftdiagnose, hvis ikke man andrer sin levevis og sin

9 Det fuldt udskrevne interview med Kurt er pé 20 sider, og kondenseret ned til 7 sider.
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teenkemdde, s gor man i virkeligheden kraften en tjeneste. For man ger ngjagtig de
samme ting, som da kraften havde det godt.”

Men han er ogsa klar over, hvor svart det kan veere at eendre sig:

"Det kan veere besveerligt, hvis folk skal prove at @ndre sig. Det er ikke sddan noget, man
bare lige gor. Det er en proces. Og hvis ikke man er villig til at ville igennem den proces, sd
er det nok bedre at lade vare.”

At gore noget selv: Vendepunktet for Kurt var besgget hos en alternativ
behandler, som fgrst og fremmest papegede behovet for, at K selv tog en
beslutning om at ville eendre sin levevis og sine tanker om sig selv, at holde mere
af sig selv. Han begyndte pa mange nye ting, som har veeret fast del af hans liv
lige siden:

Teenkningen:”Vore tanker spiller jo en keemperolle i vores liv. Prgv at tenke pd, at det
meste af det, vi ggr, det taenker vi jo forst.”

Visualisering: "For hun snakkede ogsd om visualisering, den kone. Og jeg md nok
indrgmme, at sd begyndte den indre "grinemaskine” at ggre et eller andet. For det er jo
ikke noget, man har hgrt om for. Det er logisk, at sd er man skeptisk og tenker, at nu gdr
det vist over i noget pjat. Men jeg forsggte, da jeg kom hjem, og det lykkedes mig at ggre
det. Bare jeg spiller noget musik, kan jeg laegge mig og visualisere i en halv time, og jeg har
det smaddergodt bagefter. Jeg brugte isar en lille robdd, hvor jeg bankede nogle sgm
igennem den flade del af dren. Sa sejlede jeg ellers rundt inde i mig selv og slog til de der
kraeftceller. Jeg vidste jo, hvor de var, og de blev simpelthen sldet i stykker. Og sd forlod de
min krop. Det var jeg helt overbevist om.”

Kurt lavede konsekvent om pa sine kostvaner, og han tog selv ansvar for
kosteendringen ved for fgrste gang i sit liv at begynde at lave mad:

Kosten: "Jeg sagde til min kone, at jeg nok skulle lave den mad, som jeg skulle spise, for det
havde jeg en opskrift pd. Og jeg havde god tid. Min kone grinede og sagde, at jeg skulle lade
hende gore det. Men jeg holdt fast. Jeg havde aldrig for i mit liv lavet mad... Men jeg har
gjort det siden, og en mdned efter, jeg var begyndt, startede min kone med at spise den
samme mad som mig. Og det har vi gjort siden... Jeg var ikke god til det i starten, men det
kan man blive...Vi har det sddan, at dret har jo 365 dage. De 300 dage spiser vi noget, der
er godt for os. Sd har vi jo 65 dage tilbage.”

Kurt har gennem hele sygdomsforlgbet fdet tilbudt smertestillende medicin, som
han veaegrede sig ved at indtage, fordi han fglte at miste kontrollen, badde med sig
selv og med sygdommen:

Medicin: "Det kan godt vaere at min smertetaerskel er hgjere. De ville jo alle sammen fylde
smertestillende medicin i mig. Det mdtte ikke gore ondt. Jeg md indremme, at jeg var
bange for medicinen. For sd var det ikke mig, der havde styr pd det... Sd jeg spise ikke
nogen af de der piller.”

At Kurt ikke selv tog imod smertestillende medicin, betyder ikke, at han

konsekvent er imod medicinsk behandling. Han pointerer, at det er op til den
enkelte og dennes tro at veelge:
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Troen pd det man ggr: "Det er jo heller ikke, hvad man ggr, der er sd afgarende, oplever
jeg. Det er troen pd, at det man ggr, det er det rigtige.”

Men det er ogsa vigtigt at fastsld, at nar man valger en hdrd behandling som
f.eks. kemoterapi, sa kan man selv ggre meget for at handtere bade behandlingen
og bivirkningerne heraf bedre. Kurt fortaller, hvordan kemoen var et mareridt
for ham, fordi han ikke anvendte mentale teknikker til at handtere det med.

Mental forberedelse til det ubehagelige: "Sd gor jeg meget ud af at fortelle dem (de
kraeftpatienter han taler med) det med at szette sig op. Ligesom en sportsmand. Det mener
jeg er meget vigtigt, for det fik jeg jo aldrig leert i mit eget forlgb... Jeg tog det (kemo), men
det var hdrdt ved min psyke, for ndr leegen stod henne i dgren med den bakke med 10-11
kanyler, sa kunne jeg smage den kemo, jeg havde fdet for 4 uger siden. Det er jo psyken, der
spiller med der... Det var farst ndr jeg sd kanylerne, jeg kunne smage det... Havde jeg vidst
det, som jeg ved i dag,, sd havde jeg virkelig sat mig op til det og fortalt mig selv, at det var
noget, jeg skulle vaere glad for, for det kunne hjzelpe mig.”

Kurt summerer, hvad han anser at veere den optimale kraeftbehandling, bade pa
basis af sine egne erfaringer, og pa basis af det frivillige arbejde, han laver i
forhold til andre kreeftpatienter. Ogsa flere af de gvrige informanter har samme
holdninger som Kurt. Flere taler om de fire fgrste punkter, der er nzevnt
nedenfor, mens Kurt er den eneste, der foreslar den konkrete made at male
immunsystems-ubalancer, som er naevnt i sidste punkt:

Eget ansvar og handlekompetence:

"Alle patienter, der fdr stillet diagnosen, de bgr have chancen for at blive aktive i deres
egen helbredelse. For det er i virkeligheden kun patienterne, som kan helbrede sig selv, og
ikke andre.”

Laegernes uddannelse bgr give stgrre psykologisk indsigt:

"Der mangler noget i laegernes uddannelse. Jeg vil gerne derhen til, hvor leegerne stiller
stgrre krav til deres patienter... De samtaler, som jeg har med kreeftpatienterne, de kunne
lige sd godt foregd pd hospitalet, ndr patienterne havde fdaet diagnosen. Sd man gdr i gang
med at ggre den patient aktiv i den proces, der nu skal foregd... Jeg kan ikke forstd, at
leeger i deres uddannelse ikke leerer meget mere om folelser og tanker. Ndr de har en
obduktion, kan de jo skaere alle de fysiske ting ud af kroppen. Men ndr jeg spgrger laegerne,
hvor stort et fad de vil have til kaerligheden, til hadet og til jalousien, og alle de falelser, der
er. Alt det kan man ikke skeere ud... sd hvorfor ikke bruge det. Vi har det alle sammen. Det
skal vi lzere at bruge noget mere.”

Laegerne ma ikke sige, at der ikke er noget at ggre, og der bgr vaere en
kompetent person, der kan tage over, nar laegerne ikke kan ggre mere:
“(Leegerne) skal ikke sige, at der ikke er noget at gore, for det er ikke noget, de kan
afgore... De har kirurgi, kemo og strdlebehandling. Og sd er det jo sddan, at kan
patienterne ikke bruge nogen af de tre ting, sd er der ikke noget at gare - og det skal de
holde op med (at sige)..Mekanikeren siger, ndr jeg kommer med min bil, at den er for
ringe, sd den vil han ikke gore noget ved. Sd kan jeg jo sige, at jeg vil finde en anden
mekaniker. Der har vi problemet i vores system. Hvor skal vi gd hen?”

“Laegen skal sige, at der nedenunder sidder en person, som gerne vil snakke med patienten
og familien. Ham kan de fG med hjem og snakke om, hvad de fremover kan ggre, for at
patienten kan fa det bedre.”
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Statte til kosttilskud:

"Min egen lzge ringede til mig og sagde, at han vidste, at jeg havde besggt sddan en
kvaksal... nej han mente en behandler!... Sd han sagde, at jeg havde sikkert fdet skrevet et
eller andet, som jeg skulle indtage. Men hvis jeg var interesseret, sd ville han gerne skrive
recept pd det, sd jeg kunne fd tilskud fra kommunen... Mit medicinkort dekkede det hele.
Det gjorde det i 3 dr, og det var en sejr mere. Og hvis der er noget, man har brug for i
situationen, sd er det smd sejre.”

Blodprgve og syre/base test for at male immunsystemets og fordgjelsens
ubalancer:

"Ndr de (patienter) fdr taget en blodprave, sd skal de forlange en kvittering for den,, for
laboratoriet skriver nemlig et stykke papir til laagen om, hvordan blodprgven er. Hvad der
mangler, og hvad der er for meget af... Sd kan patienten gd hjem og forbedre sit blod ved
det, han indtager.. Sd er du allerede begyndt at ggre patienten aktiv i sin egen
helbredelse.”

Krop og psyke

Kurt filosoferer over, hvorfor han fik krzeft, og hvordan krop og psyke haenger
sammen i den proces. Han pointerer, at den psykiske dimension i det at fa kraeft
stikker meget dybt:

"Det har utrolig meget med ens sind og tanker at gore, det at fd en kraeft. Jeg tror, at det er
halvdelen af sygdommen...Nu har jeg i 20 dr haft ledende arbejde... og jeg har det svaert
med konflikter... Sd i stedet for at vende dem udad, sd vendte jeg dem indad og tog dem
med hjem.... (Mange patienter) har alt for lidt selvvaerd... Den sygdom, man her fdr, den
gdr meget dybt. Den gdr sd ned i nogle lag, som jeg ikke ved, hvor ligger, men de md vaere
et eller andet sted. Den gdr ned og rarer ved noget, som ligger meget dybt i sindet. Det er
det eneste, jeg kan tro.”

Kurt har det helhedssyn, at teenkningen automatisk medfgrer sndret levevis.
Men en endret levevis aendrer ogsda tenkningen, altsd en cirkuler
psykosomatisk og somatopsykisk forestilling:

"Det er jo sddan, at i samme gjeblik vi eendrer os, eendrer vores levevis, sd andrer vi vores
tankegang.”

[: Det er interessant, at du bruger det billede, at det er krop og psyke, der hanger
sammen pa den made, at i tankerne kan du beslutte, at du vil spise noget andet mad,
men selve det, at du har lavet om pa din kost, det har ogsa forandret dine tanker...”

"Jo, det er en ring.”

Pa trods af et sygdomsforlgb, hvor Kurt var meget teet pad at dg, og pa trods af, at
han for resten af livet skal leve med et meget sarbart tarmsystem, sa oplever han
gevinsterne ved at have kraft som langt overskyggende ulemperne:

"Det er jo som regel forst, ndr folk kommer rigtig ned i skidtet, at det gdr op for dem, hvad
det handler om...

[: "Hvad er det for nogle gaver, du har faet, i psykologisk forstand, ved at have faet den
sygdom?..”

"Der er ikke noget, der kan rgre mig. For i tiden kunne jeg da ikke std op og holde en tale
nogen steder, og jeg kunne da heller ikke holde et foredrag om noget som helst...”

[: "Du er ikke bange for konflikter, men du har ogsa faet det selvveerd, der skal til for at
gd ud og mgde verden?”
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“Ja, det tror jeg. Og jeg tror pd, at det hun (den alternative behandler) sagde til mig med at
kigge mig selv i spejlet, at det skulle jeg ggre mange gange i resten af mit liv. Og fortaelle
mig sely, at jeg kunne lide mig selv...”

[: "Hvad er det for nogle veerdier, du har faet efter kraeften, som du ikke havde dengang?”
"De veerdier er nok, at jeg er blevet mere udadvendt.”

Det andelige

Kurt starter pa at tale om det dndelige, men skifter abrupt emne og smalltalker.
Jeg oplevede det pludselige skift af emne, som udtryk for, at dette var sveert at
tale om. Derfor mindede jeg ham om, hvad han startede pa omkring den andelige
dimension, pa den ene side i en konfronterende stil, pd den anden side ikke for
ledende.

I: "Men anden?”

.. "Teenk hvis man kunne gemme alt det, de mennesker havde oplevet. Alt det de kunne.
Hvor sidder det henne i hjernen?... Kunne vi gemme det og overfare det til nogle andre. Det
vil jeg hellere beskzeftige mig med. Jeg synes ikke det med dnd og sjal er serlig vigtigt. Jeg
synes, at nu har vi levet et liv. Faerdig. Slut!”

I: "Flere af de andre, jeg har talt med, dér har det med en dndelig dimension vaeret
drivkraften for at treeffe en beslutning med sig selv. Nu har jeg faet afdeekket, at det er
ikke din drivkraft... hvad er drivkraften sa?”

"Det er livsviljen.”

I: "Den drivkraft, har den vaeret der hele dit liv, eller blev den udfoldet i det, at du var
syg? Du siger, du har forandret dig.”

“Ja, det har jeg. Det kan godt vaere, den har veeret der. Der har bare ikke vaeret mulighed
for at fd den op til overfladen. Det synes jeg altsd, at den kone, hun gjorde. At jeg kunne
hive et eller andet frem.”

Jeg sparger uddybende, om det udramatiske forhold til dgden grunder sig i en
skebne- eller Gudstro, idet Kurt tidligere har fortalt, at han er opvokset i
indremissionsk miljg:

[: Tror du det er noget, du selv har skabt med din tro? Eller tror du pa noget mere
overordnet skaebne eller en Gud?... (efter snak om noget andet svarer han)

"Du spurgte om min tro. Men jeg md indragmme, at jeg ikke tror, der findes en gud. Den gud,
som vi alle sammen snakker om, og den djavel som ogsd mange snakker om, den skal
findes herinde (peger pd sig selv, hjertet) og ikke andre steder. For hvis en god kristen
person, inden han gdr i seng, beder en aftenbgn, sd er det i virkeligheden ham selv, han
beder om styrke... Jeg er af den overbevisning, at alle dyr og mennesker pd jorden, de er
tilfeldigheder.”

Kurt virker til et have et neermest bittert forhold til det med troen eller ikke-
troen pd en gud. Han forteeller, hvordan Gud var allestedsnzerveaerende pa en
ubehagelig made i hans barndom. Han pdpeger i den forbindelse det enkelte
menneskes eget ansvar for at opfgre sig anstendigt:

“Det var hele tiden Gud, der var i centrum. Det kan godt vaere, at det er derfor, jeg har fdet
et lidt skrabet forhold til det; man var tvunget ind i det... Hvis der er en Gud, sd vil jeg sige,
at sd er han en ddrlig hdndvarker... Han skabte os i sit eget billede, og ergo ma Gud ligne
os. Og sd har han veeret ddrlig. For hvis jeg kunne bestemme over denne lille jord, hvad den
jo i virkeligheden er, sd ville jeg gore nogle af de uretfaerdigheder, der finder sted, sd ville
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jeg gore dem bedre... Det er menneskenes vilje, for det er os som personer, der kan ggre
jorden til et godt sted at veere. Og vi kan ogsd gare det modsatte.”

At straebe efter mening

Kurt er pensioneret. Han bruger megen af sin tid pa frivilligt arbejde. Han
forklarer, at det er de, der opgives i forbindelse med konventionel
kreeftbehandling, han iseer forsgger at stgtte:

"De afviser jo en 8-9.000 mennesker hvert ar i systemet som vaerende uhelbredelige...
Jeg har tit i skoletiden taget de sma i forsvar.”

I: "Det gor du vel egentlig ogsa nu?”

"Ja, de svage. En patient, der har fdet den der besked, at der ikke er noget at gore, er en
svag person... Jeg kan fornemme, at ndr patienterne kommer ind i min stue, sd ser de
nedtrykte ud, men ndr vi har snakket en 2-3 timer, sd gdr de jo glade herfra. Sa er jeg jo
glad, det er logisk. Jeg ved jo godt, at jeg ikke kan redde nogle andres liv, men hvis jeg bare
kan give dem nogle smad glaeder undervejs, sd er det ikke spildt, og derfor bliver jeg ved. For
det giver altsd ogsd mig noget... Jeg prgver pd alle mdder at styrke viljen hos alle mulige
mennesker. Viljen er jo ikke noget, vi har gvet os i. Det er noget, vi er fadt med. Vi skal bare
have gjort den optimal, sd vi kan bruge den... Min mission er, at det skal blive bedre for
patientens skyld. Det er det, det hele gdr ud pad for mig. Og der er jeg ngdt til at klemme
lzegerne lidt.”

Netvaerkets og behandleres betydning
Pdrgrende: Det lille hospital havde opgivet Kurt, da han fik tarmslyng, men
familien sgrgede for, at Kurt blev flyttet og opereret for tarmslyng. Han
understreger, at familiens bade aktive handling i dén situation, og deres
generelle attitude og opbakning, har veeret altafggrende for hans egen
handlekraft.

Kurt papeger, hvordan han ofte oplever, at en pargrende bliver bremsende for,
at den kreeftramte veaelger selv at ggre noget aktivt.

"Selvfalgelig er der ogsd nogen, jeg bare snakker med, og sd er det ligesom om de ikke har
mod til at springe ud i det... Det kan godt vaere, at personen selv vil, men sd er der mdske en
mand eller kone i baggrunden, der siger, at de tror, at det er lidt for skrapt.”

Kurt besluttede, da han var blevet opgivet i det etablerede system, at ga til
alternativ behandler, hvilket dengang var en meget ny tanke i familien. Da han fik
en tid pa afbud, beskriver han hvordan bade datterens opbakning og
behandlerens made at stgtte ham p3, var afggrende for vendepunktet:

"Jeg blev jo fyr og flamme og ringede til min datter, som bakkede mig op, for hun var jo lige
sd interesseret i, at jeg fik det bedre. Jeg ma sige, at det var et vendepunkt i mit liv. Hun
(den alternative behandler) fortalte mig virkelig, hvad det handlede om... Jeg drejede 180
grader... Jeg havde besluttet mig pd vej derned, at det hun fortalte mig, og det hun ville
saette mig til, det ville jeg goare 100%. Noget af det fagrste hun sagde var, at det vigtigste var
at tage en beslutning om, hvad jeg ville.”

Behandlingen bestod af samtalen som det vigtigste. Derudover brugte hun et
elektrisk apparat, som svarer til en scanner, og som f.eks. afslgrede betendelse i
sammenvoksninger i tarmsystemet. Han fik pa den baggrund naturprodukter,
kosttilskud og kostvejledning.
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Dgden, livet og habet

Kurt virker til at have et udramatisk og ikke angstfyldt forhold til dgden. Han har
hele tiden haft en vished om, at han ikke kommer til at dg af kreeft, og han har
talrige gange visualiseret sin egen dgd, og ved, hvornar det bliver. Angsten som
var tidligere, har han set i gjnene med visualisering, siger han:

"Vi skal have styr pd det med dgden. De fleste mennesker bruger al deres energi pd at
bekaempe angsten for at dg af sygdommen. Angsten for, hvordan det ender. Det skal vi vaek
fra... Der brugte jeg ogsd visualiseringen for at fa styr pd det... Selvfalgelig havde jeg da
dgdsangst pd et tidspunkt. Det har man, ndr det kommer sd taet pd. Sd er det logisk, at man
taenker pd, om det ender sddan. Jeg kunne danne nogle billeder omkring det her, det at dg...
Jeg kunne godt forteelle, hvordan det vil foregd, ndr jeg dgr. For det har jeg oplevet masser
af gange, ndr jeg har ligget her og visualiseret. Sd det er ikke noget problem... Nu dgr jeg
slet ikke af kreaeft (latter)... Jeg dor pd en helt anden facon. Der har jeg sd oplevet, at det er
noget, der gdr hurtigt. Sd det har jeg et smaddergodt forhold til. Det kommer, ndr den tid
er. Sd jeg siger altid, at hver dag jeg har, der er god, det er det, jeg stiler efter. Jeg vil gerne
opleve en masse, og det kommer jeg ogsa til.”

Jeg spgrger, pa hvilket fundament hans ikke-angst er baseret. Han begrunder det
med at menneskets vaerdi og betydning hverken er stgrre eller mindre end alt
andet i naturen, hvor fgdsel og dagd blot er del af et naturligt kredslgb.

I: "Det jeg hgrer er, at du i bund og grund ikke er bange for dgden?”

"Nej, for den er jo en del af det, der sker, ndr vi bliver undfanget og kommer ud af moders
liv. Dgden er jo ikke noget forfaerdeligt. Det er en afslutning... Vi har vel samme veaerdi som
et graesstrd. Nogle har kun et dr at leve i, og nogle er flerdrige. Vi gdr ind i kredslgbet, for vi
kommer jo fra den jord, vi gdr pd. Vi er en del af den jord. Der skal vi vaere pd, og der
kommer vi tilbage til. Men jeg kan godt folge folk, ndr de siger: Jamen dnden..

4. SAMMENFATNING

Jakobsen et. al. har udtrukket nogle fellestraek for gruppen "de sggende kvinder”
i deres undersggelse.

* Mange fgler et dilemma ved at tage mod medicinsk kreeftbehandling (kemo og
stralebehandling), nar deres egen indsats gar i retning af at drage omsorg for og
styrke krop og sind. Mange omgar dilemmaet ved at tage imod laegernes kirurgiske
kunnen og afviser gvrige medicinske behandlingstilbud.

* Modyvilje og utryghed ved kontakten med leegerne forekommer ofte hos gruppen.
Fundamentalt set pga. forskellige sygdomsforstdelser, som udmgnter sig i, at de
ikke fgler sig respekteret i de beslutninger, de selv tager vedrgrende sygdom og
behandling.

* Devender sigistedet mod alternativ behandling.

* Fem af de syv informanter i Bo Jakobsens undersggelse er medlem af Tidslerne.

* De alternative behandlingsformer rummer et menneskesyn, der er i harmoni med
de sggende kvinders menneskesyn, nemlig at mennesket ikke alene er en krop og en
psyke, men ogsd et spirituelt vasen. Troen pa det guddommelige er faelles. Men
indholdet i de religigse forestillinger veksler: De fleste har dannet sig deres egen
personlige tro med elementer fra iseer kristendommen og den buddhistiske laere.
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* Med et spirituelt menneske- og verdensbillede fornemmer flere tillige en
sammenhang mellem sygdom og dndelige forhold. Derfor anvender de en bred vifte
af handlestrategier i forhold til sygdommen, der indbefatter at arbejde pa bade
kropsligt, psykologisk og spirituelt/andeligt plan (Jakobsen et al 1998:125-129).

Pa de fleste af punkterne kan man udlede det samme af min undersggelse: 1)
Dilemmaet, 2) modviljen og utrygheden, 3) alternativ behandling som
supplement (eller erstatning) for konventionel behandling, 4) og for nogles
vedkommende troen pad en spirituel dimension, 5) og heraf fglgende dels
sammenhang ikke blot mellem krop og psyke, men ogsd mellem sygdom og
andelige forhold.

En af forskellighederne er, at mine informanter ikke kun er kvinder; der er 2
meend ud af de 11.

Desuden finder jeg Jacobsens overbegreb ”sggende” uhensigtsmaessigt,
nermest misvisende. Ganske vist er informanterne meget abne for input og
behandlingsmuligheder mange steder fra, oven i kgbet baseret pa forskellige
menneskesyn, men de er snarere "vidende” i forhold til at vide, hvad de vil ggre.

Et punkt behgves fremhavet: De har alle stort behov for at handle selv. Og
handle i overensstemmelse med et grundlaeggende sygdomssyn og mere
generelt menneskesyn; vel og meaerke overbevisninger, som informanterne har
arbejdet serigst med at bevidstggre sig. Jeg oplever, at de handler bevidst,
handler autentisk, idet de ogsa kontemplerer handle-muligheder dybt og pa flere
mader; bade rationelt, fglelsesmaessigt og intuitivt. Men der er sjeeldent optimale
muligheder for valg af behandlingsstrategi i forhold til det sygdomssyn, de har.
De bliver i stedet ngdt til at "shoppe” sig igennem, for at fa sammensat den, for
dem, optimale behandling. Pa den baggrund ville jeg hellere kalde gruppen "De
bevidst og aktivt handlende”. 1 de fglgende kapitel 3-10 uddybes hver af
temaerne, dels ved en tveergdende analyse af alle 11 informanter, dels ved den
faglige perspektivering.
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SYGDOMSSYN:
DISEASE, ILLNESS, SICKNESS

1. Mal: Balance mellem dehumanisering og glorificering af egenoplevelsen
2. Undersggelsens perspektiv: [llness

3. Fagligt perspektiv: Forstdelse eller forening af sygdomssyn som mal?
4. Sammenfatning

1. MAL: BALANCE MELLEM DEHUMANISERING OG
GLORIFICERING AF EGENOPLEVELSEN

[ vort samfund er der mange Lo . o

. "Jeg tror, at der md bringes en forstdelse tilveje, og at
forskellige grupper eller perso- "folket” md tage imod "videnskaben” som dnd og lys, der
ner, der hver har deres gqn indgd i, og udvide, dens eget verdensbillede og livssyn.”
opfattelse af Sygdom og Karen Blixen (ukendt kilde)

Sundh.ed' og folgelig ud fra disse "Langt ind i medicinens egne raekker har man rejst kravet:
premisser kan yde det enkelte Tilbage til patienten, lidelsen, illness. Er det en etisk
menneske forskellige former for  frdring om aldrig at glemme "Hin Enkelte” midt i den
hjaelp. De terapeutiske mulig- videnskabelige spgen?”

heder eksisterer oftest side om
side, selvom de er baseret pa
forskellige preemisser (Elsass 1992:75). Sygdomssyn betinger og er betinget af,
hvad der er korrekt handleadfeerd i forhold til at handtere en sygdom.

Begrebet illness er betegnelse for den individuelle laegpersons oplevelse af en
sygdom. Illness er den "levede oplevelse” af legemlige processer, og inkluderer
en kategorisering og forklaring i dagligdags forstand af patofysiologiske
processser (Elsass 1992:78). lllness indeholder patientens vurdering af, hvordan
han bedst kan leve med og mestre det ubehag og de praktiske problemer, som
sygdommen indebaerer (op.cit:79).

Disease er den professionelle behandlers opfattelse af sygdom. Han er
socialiseret til at opleve og tolke sygdom i en bestemt sammenhang. Det kan
f.eks. udtrykkes i biologiske termer i en biologisk model, hvor sygdommen
beskrives som sndringer i den biologiske funktion (op.cit:80).

Illness tilskrives personen, disease er noget ved et organ. Nar f.eks. laegen
omskriver illness til disease, kan nogle af de vaesentlige aspekter ved illness-
oplevelsen ga tabt, bl.a. fordi nogle af patientens oplevelser ikke er veesentlige for
den biomedicinske diagnose. Hvorimod for patienten kan disse problemer vaere
altafggrende.

En tredje betegnelse sickness omfatter den brede, folkelige forstdelse af en
sygdom til forskel fra illness-oplevelsen, som er den enkeltes individuelle

Uffe Juul Jensen (1996)
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oplevelse (op.cit:82). Det er den folkelige oplevelse sat i relation til stgrre sociale,
gkonomiske, politiske og institutionelle kreefter. I kapitel 6, punkt 2 "Den
folkelige teenkning om arsager til cancer” uddybes dette perspektiv.

Elsass siger, at en af klinikerens store opgaver er at forene de to synsmader,
disease og illness, sdledes at han hverken
forfalder til en disease-prioritering med f.eks. en
teknificering af kropsoplevelser og en dermed

Klinikerens opgave:

Forene de to synsmader,

uden at forfalde til folgende dehumanisering; pa den anden side skal
grofterne: en prioritering af illness ikke fgre til en
glorificering af patientens egenoplevelse, sdledes

Dehumanisering at han ikke far den tekniske, kompetente hjzelp,
som leegevidenskaben har udviklet (op.cit:80-81).

Glorificering af Dette er en vigtig pointe. Balancegangen er
egenoplevelsen imidlertid overordentlig sveer, fordi som

sundhedsmedarbejder kan man ikke danne sig et
korrekt billede af, hvad man skal tilbyde patienten, hvis ikke man har sat sig reelt
ind i og forstar dennes sygdomssyn. Og om patienten “kgber” en
behandlingsstrategi star og falder med hans egenopfattelse. Elsass beskriver en
"Health Belief Model”, der tager udgangspunkt i en socialpsykologisk
opfattelsesmade, baseret pa en statistisk sammenhaeng mellem forskellige
sociale og psykologiske variabler, hvor en persons subjektive opfattelse af
sundhed og sygdom i hgjere grad er bestemmende for hans sygdomsadfaerd end
den ydre virkelighed. Modellen er sammensat af en reekke variabler, hvor de
overordnede er personens parathed til at handle og den forventede effekt,
forstdet som personens tro pa, at handlingen vil have en helbredende virkning.
Handleparatheden er baseret pa en generel oplevet sygdomsangstelse og pa den
opfattede trussel af den bestemte sygdom. En tredje faktor er den gevinst
personen forventer at fa ud af sin adfzerd, bl.a. personens holdning til at foretage
selvbehandling, anvende medicin og sgge lage. De indre feenomenologiske
faktorer bliver suppleret med en fjerde gruppe sdkaldt "modificerende faktorer”
bestdende af demografiske variabler, bl.a. kgn, alder og socialklassel?. Disse
faktorer har vist sig ikke at have sa stor betydning som viden om sygdom og
tidligere erfaringer med en bestemt sygdom og behandling. Health Belief
modellen siger altsd noget om sandsynligheden for at en bestemt
sygdomsadfeerd opstar som funktion af oplevet trussel og forventet gevinst
(Elsass 1992:70).

Modellen er mest beregnet til at sige noget overordnet og alment om
sygdomsadfeerd. For mig som forsker er det en vigtig baggrundsviden / et vigtigt
styreredskab i forhold til at navigere i det komplekse landskab, det er at forsta
den enkeltes sygdomssyn. Det vaesentligste i denne sammenhaeng er at vide, at
det faktisk er dokumenteret, at det er personens subjektive opfattelse af sundhed
og sygdom, der styrer adfaerden. Det implicerer relevansen af at dykke ned i den
enkeltes sygdomssyn for at forsta, hvordan handleadfzerden er blevet til. Med det
formal at blive bedre til reelt at forene de to synsmader.

10 For oversigt herover, se Hansen 1992.
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PATIENTENS EGENVURDERING

Lunde har udviklet en patient-perceptions-model, som hun kalder
helbredsmodellen, baseret pa kvalitative interviews af patienter fra almen
praksis. Jeg betragter modellen som en konkretisering af Health Belief modellen.
Egenvurderingen er det essentielle i helbredsmodellen, der beskriver patienters
sygdomsforstdelse og -begreber. Egenvurderingen omfatter patientens
opfattelse af:

* problemets art og natur (diagnose)

* arsagen til dets opstaen (ztiologi)

* hvor alvorligt det er (prognose)

* hvad der evt. kan ggres ved det (terapi) (Lunde 1990:81).

Helbredsproblem
opstar
|
Perception
|
tidl.erfaringer andres opfattelse
/
EGENVURDERING
forventninger art, arsag, alvor, psykosociale
beh.muligheder ressour/belastn.
Sociale/kulturelle normer Holdning til helbredsspergsmal
Alternativ Selv- Uden
behandling behandling betydning
Lageligt
problem
|
Konsultation Uszendret
| / EGENVURDERING

Evaluering af
leegekontakt \ Revurdering — ny

EGENVURDERING

Modellen er lavet i relation til almen praksis, men refleksionerne henimod
uendret eller revurderet egenvurdering kunne lige sa vel baseres pd gvrige
behandlings-tiltag.
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Patientens perceptioner er influeret af erfaringer, forventninger, psyko-sociale
ressourcer og andre menneskers meninger. Perceptionerne er derudover
baseret pa et fundament af socio-kulturelle normer og personens attitude over
for sundhedsspgrgsmal. Efter konsultation af laege (eller anden behandler) sker
en vigtig evalueringsfase. Nogle patienter skifter deres perceptioner
efterfglgende, mens andre forbliver uforandrede. Og i begge tilfeelde kan
perceptionen veere i overensstemmelse med / ikke veere i overensstemmelse
med leegens / behandle-rens syn.

Lunde siger, at alle behandlingsbeslutninger, uanset om de er trivielle eller
signifikante, bgr tages inden for patientens percepetions- / forstdelsesramme -
men det fordrer selvfglgelig, at leegen afdekker den - og det er altsd her, det
virkelig halter, viser hendes undersggelse (Lunde 1990), jfr. mere herom nzeste
kapitel. Det er med konkret inspiration fra Lundes undersggelse, at inspirationen
til at fordybe mig i patienters egenforstdelse og vurdering oprindeligt er
udsprunget!l. Modellen har endvidere inspireret til at have en proces-
bevidsthed: at patientens egenvurdering kan vare / blive revideret adskillige
gange under forlgbet, athaengig af de indre og ydre faktorer, som er naevnt i
modellen, altsa at egenvurderingen kan vere fleksibel.

2. UNDERS@GELSENS PERSPEKTIV: ILLNESS

Merete siger, at man bade i etableret kraeftforskning og i alternativ behandling
misbruger begrebet helbredelse:

Helbredelse er bedrag. "Altsd helbredelse er et meget misbrugt ord i forbindelse med kraeft.
I statistisk sammenhang bliver det brugt som at vare i live 5 dr
efter diagnosen. Det er jo virkelig bedrag. Man kan godt dg 5 dr og

2 dage efter af kraeft, og sd stadig figurere (i statistikkerne) som helbredt. Det er i hvert
fald fiktion. Hvis man skal operere med noget, der er en sand helbredelse, sé md det jo
vaere, at sygdommen dels forsvinder, dels at man dgr af noget andet end kreeft. Det kraever
sd en livstidsopfolgning, og det er ikke noget, man laver (i forskningen)... I det hele taget at
bruge ordet helbredelse har varet fyldt med meget bedrag. Det har det ogsd veeret inden
for det alternative. Sddan nogle som dem, der korer pd "kraeftens gdde er lgst” og "man
skal bare spise.. blive vegetar, sd bliver man rask.” Den udsprang af Julia Vgldan. Den var
fornuftig i starten, men s@ kammede den helt over.”

Merete beskriver kompleksiteten i forstdelsen af sin egen kreeftsygdom, er sig
bevidst, at hendes selvforstaelse omkring syg/rask ikke er i overensstemmelse
med den leegevidenskabelige forstaelse af hendes tilstand:

At opleve sig rask —men "Jeg har jo egentlig i de fleste af de 10 dr, jeg har levet med kreft,
Izgelig set vere syy. opfattet mig selv som rask. Men jeg har jo hele tiden haft
kreaeftsvulster. Og i legelig forstand er jeg syg. Hvis jeg

11 Lunde var min bivejleder i den indledende fast af forskningsprojektet, og hendes
model har vaeret en konkret inspiration til analysestruktur for mig, da jeg lavede den
forste syntetisering af alle interviewene, lige sd vel som den har inspireret mig i
analysen nedenfor. Jeg har naturligvis ikke fulgt strukturen slavisk, idet min interview-
form har veeret dben og ikke-struktureret og informationerne i interviewene saledes har
styret, hvordan de er analyseret og dermed hvordan de praesenteres her.
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sammenligner mig med nogle af dem, der har fdet hele den traditionelle behandling, de har
ingen kraeftsvulster, men er tit meget mere haemmede i dagligdagen end mig. Jeg kan f.eks.
haenge vasketgj op og pudse vinduer. Det kan mange af de opererede ikke. Jeg har knuder i
armhulen, knuder i brystet, men de generer mig bare ikke nzer sd meget, som behandlingen
ville ggre. Men i traditionel forstand er jeg dgdssyg; mens de er helbredte.”

Merete vil hellere tale om sygdommen som en kronisk sygdom, hvor man ikke
som sddan taler om helbredelse, og det har ogsa konsekvenser for, hvordan hun
mener, man bgr behandle den. Man bgr snarere arbejde pa at styrke
immunsystemet, end give stralebehandling hvis skadevirkninger maske er stgrre
end kraeftknudens:

Kragit: En kronisk sygdom, "Jeg vil slet il.(ke bruge ordet helb.redt. Jeg [?rﬂver altid at undgd
der kan balancere, eller det. Det har ikke nogen relevans i forhold til den sygdom. Jeg ser
vere ude af halance. det som en kronisk sygdom. Som noget der kan balancere, som
noget der kan tippe op og ned. Man kan have lange gode
perioder, og sd kan det komme igen. Sddan kan det ligge og kere i lang tid. Man
afdramatiserer sygdommen ved at sige, at det er en kronisk sygdom. Der er ogsd nogle, der
fdr sukkersyge, og de md tage forholdsregler hele tiden for at kunne leve med sygdommen.
Der er nogle, der har ledegigt. De er ogsd generet af deres sygdom og md leve med den.
Hvorfor kan vi ikke fa det syn pad kraeft ogsa? Hvorfor skal kraeft vaere noget, vi skal sld ihjel
for enhver pris? Der er den kolossale angst omkring kraft, som ggr, at folk gdr med til
nogle behandlinger, der gor mere skade end gavn. Det er jo at skyde grdspurve med
kanoner. Sd bliver man altsd lemlaestet bagefter.”

Bente har aldrig betragtet sig selv som kreeftpatient, og hun betragter ligesom
Merete kreeft som en kronisk sygdom, man kan leve med, uden at man af den
grund behgver at fgle sig syg.

[: ”S3 du har ikke gdet og betragtet dig selv som cancerpatient?”
"Overhovedet aldrig. Det er nemlig det maerkelige. For da du skrev det der
(i introduktionsbrev), sd tenkte jeg: Jamen kaereste, det md du da vaere!
Men jeg foler ikke, jeg har vaeret det.”

I: "Har du haft flere knuder i tidens lgb?”

"Ja, det har jeg. I brystet. I venstre bryst.”

[: "Men stadigvaek synes du ikke, at du er en kreeftpatient?”

"Nej, fordi jeg ved, at jeg kan fa det vaek.”

[: "Der er nogle af Tidslerne, der kalder det en kronisk sygdom.”

"Det vil jeg ogsd sige, for det er jo sddan, at mennesker har kraeftcellerne i sig altid, og det
er jo sddan, at hvis man har varet inde i en belastet periode, sd mdske dukker de frem.”

Dorte fgler sig - som Merete og Bente - ikke som patient, men ved godt, at hun er
syg:

"Hvis jeg virkelig skulle maerke efter, sd ville jeg sige, at jeg ikke havde kraeft. Jeg er ikke
syg. Jeg fejler ingenting. Men ndr jeg maerker efter, at knuden den er der, sd ved jeg jo godt,
at det er jeg”.

Hun papeger, at det er forfejlet at se pa kraeft som noget, der skal bekeempes:

"Der er jo ikke andre sygdomme, som man kalder onde sygdomme... Man
gdr ind i sygdomsbekaempelse, man har Kraftens Bekampelse, man
bekemper en kraft-knude. Sd det er altid noget med noget slagsmadl
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udefra. Fgrst bekaemper man den med knive, sd med strdler og s med gift. Det er meget en
slagsmdls-kultur og en ondartet og negativ kultur, som er omkring kraeft.”

Ena fremhaver at forstd sygdommen i et helhedsperspektiv, sddan at krop,
psyke, det dndelige og social kontekst er tet forbundne. I det perspektiv
fortolkes og gives sygdommen mening. Hun beskriver sammensmeltningen
mellem krise og mulighed. For hende har sygdommen veeret en mulighed for
udvikling i en positiv retning:

Krefteren "Kineserne har sddan et dejligt tegn for sygdom, det er sddan en
mulighedfor  sammensmeltning af krise og mulighed. Det er deres tegn for sygdom.
udvikling. Sddan oplever jeg det egentlig ogsd meget, at der har veeret en gave i det
for mig. Og jeg ville gerne have varet den foruden. Men jeg har perioder,
hvor jeg siger, at jeg ville ikke have vaeret den foruden, hvis jeg skulle vaere den, jeg var far.
Jeg ville ikke bytte pd nogen mdde, fordi den der zgte glaede, den var ikke nzervaerende i
min tilveerelse. Jeg kendte den ikke. Simpelthen ikke. Jeg kom ikke sd dybt, sd jeg kunne fole
en &gte gleede ved noget som helst. Jeg kommer dybere i nogle ting i dag.”

Ena har i det daglige ikke opmaerksomhed pd sygdommen hele tiden, men i og
med, at hun nzesten hele tiden har en eller flere knuder i brystet, betragter hun
sygdommen som del af sig, bade fysisk, Kkognitivt, fglelsesmaessigt og
energimaessigt. Om end jeg her kalder kreeften for "sygdom”, sa opfatter hun sig
ikke som ”syg”. Hun beskriver sygdommen med en metafor, som en skygge, som
mangel pa lys. Gaven ved sygdommen er, at den tvinger hende til at holde fast
ved nogle kvaliteter, sa hun ikke gdsler med sit liv, hvilket hun mener, hun gjorde
tidligere:

Lys frem "Den (sygdommen) er ikke allestedsnzervaerende, men den er... jo en del af
forskygge.  mig. Den er en del af min energi, den er en del af min fysik, den er en del af
mit tankemgnster, sd den er en del af mig. Jeg oplever den meget som en
skygge. Jeg oplever den som mangel pd lys... Og ndr jeg sd pludselig er i naervaeret, sd er der
lys..Normalt fylder det ikke mere, end at der er utrolig megen gleede i min hverdag. Jeg
bobler og er i godt humgr. Og jeg har overskud til andre... jeg kan ikke beskrive det som en
begraensning, for det er det ikke. For i virkeligheden er det noget med, at man er tvunget til
at holde sig til nogle kvaliteter.”
[: ”En retningsgiver?”
Og angiver retning “Ja, for hvis jeg ikke gor det, sd vokser det fra mig. Hvis du forstdr, hvad
for det gode liv, jeg mener. Jeg kan maerke, at - der er nogen, der siger balancere pd et
fysisk oy psykisk. knivsaeg - men jeg synes, det er et forkert billede. Det er en balance,
men det er for negativt et billede. Folk i al almindelighed, de gdr jo
rundt og slasker med deres liv. Det mener jeg virkelig... @dsler det til hgjre og venstre pd
fuldstaendig ligegyldige ting. Og det har jeg da selv gjort til fulde. Det er jo sd det, man
bliver tvunget til lige pludselig at lade vaere med. Det kan til en vis grad opfattes som
afkald, ting man er forhindret i. Det er det samme, ndr folk lige pludselig skal lave deres
kost om, og man ggr det af pligt, sd oplever man, ikke fordi jeg er fanatisk med kosten, men
sd oplever man, at gv, sd md jeg ikke det. I stedet for at opleve, at man faktisk fdr noget, der
er sundt. At det man fdr er godt.

Kurt har grundleggende samme helhedssyn som Ena. Han formulerer klart og
enkelt, hvad kraeft for ham at se er:
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"For mig at se er kraeft meget enkelt. Jeg ved godt, at mange siger,

Enfeijlcelle fir for gode : )
vaeksthetingelser, at det er meget kompliceret. Men jeg synes, at det er mennesket,
fysisk og psykisk. som fdr kreeften... Jeg ser kreaeft som en lille bitte celle. En fejlcelle

som suser rundt i systemet. Dem sldr vi som regel ihjel, sd leenge de
suser rundt i vores lymfe, vores blodbane. At den satter sig fast, det er det, vi skal forhindre
den i. At to bliver til fire og sd fremdeles, for sd gdr det hurtigt. Bliver man ved at give
kraeften optimale forhold, sd vokser den lige sd godt som gulergdderne i haven... Kan den
ikke fG energi nok der, hvor den er, sd satter den trdde ud i det omliggende vav. Og
igennem det fdr den sd energi.

Fannys lymfekraft har veeret seeregen derved, at hun konstant er blevet mindet
om knudernes tilstedevaerelse i og pa kroppen, i lysken. Ikke desto mindre er det
ikke knuderne, hun betragter som det primere sygdomstegn, men derimod sin
veegt:

Knudeme er ikke "leg kunne ikke std op ad kekkenbordet, uden jeg ramte mod mine
altid det primzre knuder. Det generede mig noget, og jeg kunne heller ikke rette mig helt
sygdomstegn. op... Det har generet mig, at jeg har kunnet se knuderne. Det har varet

lidt vemmeligt. I lysken var det ligesom, der var flere ved siden af
hinanden, der var haevet sammen. Men de stod ud som en halv bordtennisbold... Men jeg
folte ikke, at det var knuderne, der fortalte mig, hvor syg, jeg var. Det var mere min vagt.
At jeg ikke kunne tage pd. Sd jeg vejede mig ofte, og bare den faldt en lille smule, sd syntes
jeg, at jeg var neermere ved at dg.”

Knuderne har deres eget liv, athaengig af hendes konstituion. I den periode, hvor
hun ikke fik sovet tilstrakkeligt pga. klge ved allergi, da

or kenstitutionon. kunne jeg maerke, at mine knuder reagerede pd, at jeg ikke fik

sovet. Min almentilstand var ddrlig.”

Nar hun pga. klge kradsede hul i huden, fandt hun det naturligt, at knuderne
voksede, men hun havde og har tillid til, at de kan blive mindre. Hun ser dem
som "rensebrgnde”, og derfor som en del af sig selv. Det vil sige hun anlaegger
samme helhedsperspektiv som de gvrige informanter:

Knudeme er "Det er jo smd rensebrgnde, og ndr jeg sd kradser hul, sd kan der jo
rensebrende som godt ske noget. Det gor ikke sd meget. Hvis der er en knude i dag, er
er del af helheden. den nok vaek i morgen... nu har jeg jo haft dem sd leenge. De er jo en del

af mig.”

Hanne, der har tarmkreeft, siger pa tilsvarende vis, at hun kan mezrke, at
sygdommen pavirkes af hendes psykiske tilstand. Hun mazerker tydeligere
sygdommen, ndr hun er stresset. Hun har netop faet trukket to teender ud, og
angsten i tiden forud herfor, pavirkede tumoren, kunne hun maerke. Jeg spgrger,
om hun tror tumoren forsvinder, og om det er et krav. Hun har et afslappet og
negligerende forhold til den:

"Den ligger da meget godt, hvor den ligger. Sd lad den blive liggende, hvis den har lyst. Den
kan forsvinde, hvis den har lyst. Det er jeg egentlig ligeglad med.”
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3. FAGLIGT PERSPEKTIV: ER MALET FORSTAELSE AF ELLER
FORENING AF SYGDOMSSYN?

Skulle denne diskussion veere fgrt optimalt, sa skulle selvfglgelig ogsd det
leegevidenskabelige syn pa kreeft vaere blevet praesenteret. Det er ikke inden for
hverken mine kompetencer eller rammerne for denne fremstilling at ggre. Man
skal huske, at behandlere heller ikke er en homogen gruppe lige som patienter
ikke er det; ogsd professionelle har forskelligt perspektiv, der knytter sig til
arbejdsopgaver, positioner og interesser. F.eks. vises det i Jensen et al’s
undersggelse (1987) vedrgrende kreeftpatienters mgde med forskellige
behandlere, at hospitalsleegers opfattelse og behandling tog udgangspunkt i et
biomedicinsk sygdomsbegreb og et klinisk-orienteret perspektiv, hvorimod
plejepersonalet og de praktiserende leegers sygdomsbegreb 13 teettere pa
patienternes oplevelsesorienterede perspektiv. Deres opfattelse inddrog i hgjere
grad miljgmeessige og psykosociale forklaringsaspekter og sygdommens
betydning for den enkelte. Behandlergruppen bestar sdledes af forskellige
subkulturer.

Der er lavet en undersggelse specifikt om onkologers opfattelse af patienters
brug af alternativ behandling. Damkiers undersggelse viser, i hvor ringe grad
leegerne i konventionel kreeftbehandling interesserer sig for patienternes
egenopfattelse og brug af anden behandling. Hendes kvalitative undersggelse af
laegerne (8 personer) viser at:

* De har kun et uprecist kendskab til hvilke former for alternativ behandling
patienterne bruger.

* De har ikke kendskab til hvilke praparater patienterne indtager.

* Laegerne har snarere overvejelser og antagelser end erfaringer med patienterne
vedrgrende deres brug af alternativ behandling (dvs. de taler ikke med patienterne
herom).

* De tror ikke p3, at de alternative behandlingsformer har nogen indvirkning pa
kraeftsygdommen.

* Men de mener at alternativ behandling kan have indflydelse pa smerter eller
bivirkninger fra den etablerede behandling.

* De er ikke afvisende over for, at alternativ behandling kan have en psykologisk
virkning, saledes at tilstand og maske ogsa sygdommen indirekte kan pavirkes i
gunstig retning.

* Som den vaesentligste arsag til at anvende alternativ behandling angiver laegerne
samstemmigt, at patienterne har brug for at veere aktive i behandling af deres
sygdom. Flere af leegerne kommer ind p4a, at hospitalsverdenen ikke levner mange
muligheder for, at man selv deltager aktivt i behandlingen. Pa trods af at leegerne
anser dette som vaesentligt (Damkier 2000:107).

Saettes dette i relation til patienterne i hendes undersggelse, sa var der -
selvfglgelig - mangfoldige arsager til at bruge alternative behandlere. Damkier
aner dog to grupperinger. Den gruppe for hvilken behandlingsmuligheder i det
etablerede system er ved at veere udtgmte. Den anden gruppe af informanter
beskriver et behov for at handle - som ogsa legerne anfgrer. Alternativ
behandling kommer sdledes til at symbolisere hab; et vigtigt redskab i kampen
for at skabe orden i kaos. Habet er med til at skabe mening og give energi.
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Patienternes oplevelse er, at den alternative behandler interesserer sig for mere
end sygdommen - nemlig det hele menneske. Hvor laegerne opleves som
udelukkende interesseret i den alvorlige sygdom og dystre prognose, hvilket
tolkes som mangel pa interesse for selve personen (ibid).

Afhandlingen tydeligggr, at to forskellige sygdomsopfattelser (de
konventionelles over for de alternatives og patienternes) og dermed ogsa to
forskellige menneskesyn star over for hinanden. Begge gnsker lindring og
helbredelse. Men en vaesentlig ting mangler, siger Damkier: Forbedring af
kommunikationen (Damkier 2000). Efter min vurdering er forbedring af
kommunikation ikke tilstreekkeligt, fordi det ogsd handler om kolliderende
sygdomssyn. Det sveere men mest relevante spgrgsmal bliver naest: Hvordan
bliver patient-perspektivet for den type patienter, jeg har interviewet, inkluderet
i, at de to verdener mgdes? Er det tilstraekkeligt at forsta? Behgves de ikke til en
vis grad forenet, de to sygdomssyn?

Elsass siger, at det ikke er en forudsatning for behandling, at parterne naermer
sig hinanden i synsmader om sygdom, men at de gensidigt kender til hinandens
made at teenke pa og respekterer den (Elsass 1992:93). Sd vi starter her: At
forstd sygdomssynet hos disse informanter. Det kan generelt opsummeret
beskrives som:

Kreeft er en kronisk sygdom, man som patient gnsker at leve bedst muligt med. Man er ikke syg,
man er ikke patient; man er et helt menneske, der har en kronisk sygdom. Sygdommen skal ikke
bekampes. Knuderne er en del af det hele menneske; de er rensebrgnde, som er del af helheden. De
angiver en mulighed for udvikling. De angiver retningen for det gode liv, fysisk, psykisk (og for
nogles vedkommende) andeligt. De angiver metaforisk lysets vej, ide de er udtryk for skygge.
Knuderne er ikke altid det primeere sygdomstegn, men de er reaktive over for den generelle
konstitution, fysisk og psykisk.

Til sammenligning med det sygdomssyn, der er summeret ovenfor, skitseres
nedenfor “kreftsygdommenes psykologi” (Metze 1985); en folkelig
opfattelsesstruktur, der neppe har aendret sig veaesentligt, siden Metze lavede
oversigten. (Den er ikke at betragte som en laegevidenskabelig opfattelse). Den
illustrerer ogsa implicit, at den gruppe, jeg har undersggt, ikke er repraesentative
for den "almindelige” opfattelse som sadan. Kreaeftsygdommenes psykologi:

* Sygdommen udvikles uden varsel

* Den er ikke kun lokaliseret til et organ, men spreder sig.

* Man kan ikke stoppe processen.

* Kan give uudholdelige smerter, der ikke kan deempes.

* Medfgrer en holdning af hablgshed, bade hos laegfolk og behandlingsgruppe.
* Kan medfgre en stigmatisering.

* Behandlingen pavirker i stor udstraekning identitet og selvfglelse.

* Atiologien er ikke kendt.

* Der er ingen mulighed er for at kontrollere eller pavirke forlgbet.

* Detkan veere sveert ved at acceptere sygdommen som en del af sig selv.

En rgd trdd gennem antagelserne er, at det ukontrollerbare og det uforudsigelige
er en del af kraeftsygdommes image; hvilket er i stor kontrast til informanternes
sygdomsforstaelse, hvor der i hgj grad leegges op til at ggre noget selv, og ad den
vej kontrollere sygdommen.
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Hvordan kan man sd som sundhedsmedarbejder reflektere informanternes
sygdomssyn? Sa vidt jeg kan se har det ingen mening blot at tilbyde konventionel
kreeftbehandling - fjerne kreaeftknuden, bekempe kraeften med kniv, kemo og
straler - fordi den betragtes ikke som en sygdom, der for enhver pris skal fjernes.
Man kan jo sige, at handling er entydig - enten operation eller ej, enten straler
eller ej. En af parterne ma jo give sig, forstaelse eller ej.

Informanterne taler samstemmende om, at kroppen skal bringes i en tilstand -
styrkes immunologisk, psykologisk, andeligt - sa der opnas en balance, hvor
kroppen selv bliver i stand til at holde sygdommen i skak, eller i bedste fald
helbreder sig. Det er til denne styrkelse, disse mennesker behgver hjaelp. Det bliver
her tydeligt, at informanternes behov tager udgangspunkt i en helt anden
sygdomsforstadelse - hvis behov konventionel behandling ikke kan opfylde.

I Lundes undersggelse af kommunikation mellem alment praktiserende laege
og patienter vises, at kun omkring % af de praktiserende laeger interesserede sig
for patientens egenoplevelse, og fglgelig ikke tog denne med i betragtningen i
forhold til behandlingsstrategi. Lunde slar til lyd for, at leegen skal tage
udgangspunkt i patientens egenoplevelse. Men hun viser paradoksalt nok ogsa,
at mange patienter specielt ved den fgrste kontakt vil veaere tilbageholdende med
at videregive deres sygdomsopfattelse - af frygt for ikke at blive forstdet (Lunde
1990). Sa det er ikke umiddelbart nemt at komme til at tage patientens
perspektiv med i betragtningen.

Flere undersggelser viser, at sundhedsmedarbejderen ikke kan forvente at
finde den samme formelle konsistens og rationalitet hos patienterne, som han
har i sit professionelle sygdomssyn. Egenoplevelsen kan vaere
usammenhaengende og modsigelsesfyldt, den har ikke karakter af en teori og
model, som man kan tage som en fast, given stgrrelse (Elsass 1992:91.
Dehlholm-Lambertsen 1999:24).

Med baggrund i den her undersggte malgruppe, tgr jeg godt sige, at der bade er
sammenhang og mening i sygdomssynet - om end maske ikke rationalitet ud fra
et behandlersynspunkt. Min forforstdelse er, at der altid er sammenhaeng og
mening; men det kreever nogle gange megen tid og tillid mellem parterne, for at
denne mening udfoldes, fordi det tilsyneladende modsigelsesfyldte deekker over
forskellige dybder af sandhed for den enkelte. Mdske dette er en af de store
hurdler i mgdet: At ndr man som professionel ikke umiddelbart kan se
sammenhaeng og rationalitet i sygdomssynet, fales det legitimt at fraveelge det.
Og mange patienter forsgger ej heller at blive forstdet. En anden mulighed kunne
veere, at man som sundhedsmedarbejder bevidst eller ubevidst afskriver
patientperspektivet, fordi det ligger for langt fra ens professionelle syn. Og pa
den baggrund (be)handler ud fra det, man selv mener at vide. Mon ikke det kan
gore enhver behandler afmeegtig at konstatere, at den behandling man star for,
ikke er relevant og tilstraekkelig for modtageren?

Elsass henviser til en undersggelse (Linn et al 1982), hvor patienter med
alvorlige kraeftsygdomme var tvivlende om arsagerne til deres situation og ofte
tillagde den en personlig mening. Det var, som om deres livstruede situation
gjorde det mere ngdvendigt for dem at finde en personlig og individuel
betydning af sygdommen, siger han (Elsass 1992:92). Den eksistentielle venden
sig indad er vel naturlig, ndar man rammes af livstruende sygdom; men det kan
ogsa tenkes, at ndr man koncentrerer sig om den personlige betydning af og
mening i sygdomsforlgbet, sa skyldes det bl.a. ogsa, at man ved, at gensidig
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forstaelse er umulig, synsmadderne er sa langt fra hinanden, at reel forstaelse er
umulig.

Elsass papeger, at parterne ofte er i stand til at tale sammen, men nar f.eks.
konsultationer alligevel mislykkes, sd skyldes det maske, at de opfattelsesmader,
der ligger bag illness og disease kategorialt set er i konflikt med hinanden. De
reprasenterer hver deres rationalitet og videnskabelige grundlag, sa det altsa i
dybere forstand er et eksempel pd modsaetningen mellem et humanistisk og et
naturvidenskabeligt videnskabssyn (Elsass 1992:90).

Bade de kommunikative aspekter og behandler-patient-relationsmaessige
konsekvenser af de kategorialt forskellige sygdomssyn skal illustreres og
diskuteres i naeste kapitel.

Jeg er langt hen ad vejen enig med Elsass, at det er kendskabet, forstdelsen og
respekten for synsmader, der ma veere det essentielle i mgdet. Men er
forstdelsen et tilstreekkeligt mal? Lunde taler om en ngdvendig
paradigmeudvidelse i egne professionelle raekker, en videnskabeligt
veldokumenteret paradigmeudvidelse, hvor humanistiske synsmader eksisterer
i sin egen ret i leegevidenskaben, uden at den ene synsmdde udelukker den
anden (Lunde 1990). Nok sa vigtigt ma det veere, at det ogsa afspejler sig i
behandlingsmulighederne, er min pointe.

Paradigmebegrebet omfatter i Lundes forstand ikke blot generelle
metodologiske antagelser, men ogsd ontologiske grundantagelser om, hvad
sygdom er. Hermed menes, at al videnskabelig aktivitet inden for et paradigme
indebeerer en stillingtagen ogsa til ontologiske spgrgsmal som f.eks. "hvad vil det
sige at veere et menneske?” og til erkendelsesteoretiske spgrgsmal som "hvor
gyldig er vor viden, og hvad er dens oprindelse?” Den faktiske stillingtagen til
sddanne spgrgsmal vil veere dirigerende for forskningens retning (Lunde
1992:14). Selvom man kun implicit tager stilling til de ontologiske spgrgsmal, sa
vil de mange implicitte paradigmatiske spgrgsmal dirigere forskningens retning
pa lige fod med de velovervejede og klart beskrevne metode- og teorispgrgsmal.

At forsgge at forstd og at tage hensyn til patientens sygdoms- og
menneskeforstdelse i denne mere grundleggende forstand er maske den hgjere
ambition, der udggr den egentlige brobygning mellem patienter og behandlere i
fremtidens kreeftbehandling? Man kan forsgge sig med forbedring af
kommunikationen; det er i hvert fald umiddelbart det nemmeste sted at ggre
noget. Men kommunikationsteknikker og forstaelse alene ggr det ikke. Laegernes
videnskabelige grundsyn leegger ikke op til at tage mere end et pragmatisk
hensyn til patienten, sd den hgjeste indrgmmelse, man som patient kan fa er
"patienten tror at dette hjeelper” - men det har ingen praktisk betydning i mgdet.
Min pointe er, at den subjektive tro pd, at noget virker, er central — det er netop
hvad bade placebo- og complianceforskning viser. Altsa: Uanset hvad der i en
kvantitativ undersggelse viser sig at virke, er ikke kun vigtigt - fordi den
subjektive fortolkning, tro og engagement har betydning for, bdde om og
hvordan en behandling virker, nar vi anskuer individer. Vi ved kun meget lidt om
patienters selvhelbredende kreefter, og maske de i statistiske undersggelser
forveksles med en behandlingseffekt, fordi vi i dag kun ved meget lidt om det
naturlige forlgb og den individuelle variation af de fleste typer kreeft, som jo
behandles massivt, bade konventionelt og alternativt.

Det naeste spgrgsmal er sa, hvor rummelig og hvor meget hensyn skal man tage
til patienters egenvurdering? I hvor hgj grad bgr ogsa konventionel behandling
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konkret indrette behandlingen herefter? Minimumskravet ma veere, at
behandlingsformen er videnskabeligt dokumenteret. I mere almen forstand, vil
rummelighed sige at forstd mening og betydning, eller vil det sige forening af
synsmader? - og kan en alt-rummelig indstilling sa ikke blive til en ligegladhed
over for, om noget er mere rigtigt end noget andet? Spgrgsmalene kan
selvfglgelig ikke besvares entydigt, men dynamikker herom vil blive illustreret i
naeste kapitel.

4. SAMMENFATNING

Ifglge socialpsykologiske studier er en persons egen opfattelse af sundhed og
sygdom i hgjere grad styrende for hans sygdomsadfaerd, end hvad behandlere
mener er den rette adferd. Det handler primert om personens tro p3a, at
(be)handling vil have helbredende virkning. I mere konkret forstand er det
sygdomsangstelsen (-truslen) pd den ene side, pd den anden side den
forventede gevinst af adfeerden, der styrer valgene.

Informanterne i denne undersggelse har et sygdomssyn, hvor konventionel
kraeftbehandling ikke forekommer at matche / raekke. Kreeft forstds som en
kronisk sygdom, man gnsker at leve bedst muligt med. I eksistentiel forstand
angiver sygdommen en mulighed for udvikling.

Praktisk set kan det at indarbejde patientens sygdomssyn veere sveert, fordi det
ofte ikke er bevidst verbaliseret og precist, og fordi patienter typisk afvejer
deres dbenhed med en vurdering af den behandler, de sidder over for: Hans
adfzerd, herunder hans vurderede lytteevne, villighed og tilgengelige tid. Det ser
heller ikke ud til, at behandlere er interesserede i at kende, forstd og aktivt
inddrage patientens sygdomssyn; det strider tilsyneladende mod, hvad de har
leert og erfaret i professionsdannelsen.

Forstdelsen af informanternes sygdomssyn er vigtigt. Men fordi sygdomssynene
er kategorialt i konflikt med hinanden, er forstaelse ikke nok. Det er en balance
mellem pa den ene side at tilleegge patientens perspektiv (illness) for stor vaegt,
pa den anden side at forfalde til f.eks. en teknificering af kropsoplevelser
(disease), hvilket kan virke dehumaniserende. En decideret paradigmeudvidelse
ideelt set er ngdvendig - altsd en forening af synsmdderne - sa
behandlingsmulighederne kan afspejle et sygdomssyn, hvor der sigtes mod en
styrkelse af det hele menneske, bio-psyke-socialt.
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4 BEHANDLER-PATIENT
RELATIONEN

1. Relationens mal: Optimale betingelser for behandling af
sygdommen
2. Undersggelsens perspektiv
3. Fagligt perspektiv:
Compliance
Leaege-patient-relationen magt- og rollemaessigt set
4. Sammenfatning

1. RELATIONENS MAL: OPTIMALE BETINGELSER FOR
BEHAND-LING AF SYGDOMMEN

Vort sundheds- og sygdomssyn, baseret pa et grundlaeggende menneskesyn,
bliver den strukturelle ramme, hvorudfra vi - uanset om vi er
sundhedsmedarbejder eller klient / patient - indtraeder i dialogen om den rette
veaeren og handlen i forhold til sygdommen. Hvad med relationen i mere generel
forstand mellem sundhedsmedarbejder og patient / klient? - hvilken betydning
har den for patientens handtering af sygdommen?

[ dette kapitel laegges fokus pa informanternes opfattelse af, hvornar
kommunikative mgder er gode, hvornar darlige, samt hvilken betydning de har
haft for den konkrete handtering af sygdommen.

[ kapitel 1 beskrev jeg mine psykologiske forforstdelser i form af en
humanistisk og ikke-dgmmende tilgang i inteviewet-situationen som
grundleggende for overhovedet at fa noget vigtigt at vide. Jeg beskrev
feenomenologiske og hermeneutiske grundprincipper i processen at analysere at
forsta, hvad informanterne taler om. Udover at denne forforstaelse er en
metodisk analyseramme, ligger den ogsa til grund som en kritisk forforstdelse,
ndr jeg i det fglgende analyserer, hvad informanterne beskriver om deres
kommunikation og relation til behandleren. Man skal selvfglgelig erindre, at som
interviewer har man den eksklusive rolle at vaere vidne, veere lytter — uden at
behgve at handle. En leege skal fgrst og fremmest handle, helbrede, hvilket kan
fjerne fokus fra, at han pa en eller anden made ogsa star i relation til patienten.

Der bringes eksplicit et laegefagligt perspektiv ind, dels med compliance-
begrebet, dels med placebo-begrebet; disse begreber analyseres kritisk netop
med den humanistiske forforstaelse. Jeg har anset det vigtigt at inddrage netop
disse to begreber, fordi jeg m@gdte dem igen og igen som basis i en tveerfaglig
humanvidenskabelig analytisk referenceramme i specielt de ph.d. athandlinger
jeg leeste, og de ph.d. kurser jeg var pa i det ar af forskningsprojektet, hvor jeg
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havde min gang pa Almen Medicin pa Panum Instituttet. (Det tredje begreb, jeg
mgdte ofte som tveerfaglig humanvidenskabelig analyseramme, var coping-
begrebet. Det behandles mere indgdende i kapitel 7.)

Det serligt interessante, nar flere professioner benytter sig af samme
fagbegreb er, at vi ikke ngdvendigvis forstar det samme derved, ej heller gnsker
at anvende det pa samme madde, selvom vi henholder os til samme definition.
F.eks. hvad angar compliance som mal i en behandler-patient-relation, da ser jeg
nogle magtmassige problemer, der vil blive illustreret bade med undersggelsen
og i den faglige perspektivering. Disse magtmaessige problematikker mgder man
ikke ofte i den legevidenskabelige litteratur herom. Tvartimod handler
litteraturen i hgjere grad om, hvordan man kan fa graden af compliance hgjere.

Man ma vaere opmarksom pa det faktum, nar man taler om behandler-patient-
relationen, og specielt leege-patient-relationen i kraeftbehandlingen, at det for
mange patienters vedkommende er sddan, at de ikke fgler sig szerligt syge, nar de
kommer ind pa hospitalet. Men efter behandling med specielt kemoterapi og til
dels ogsa straler, har mange det forfaerdeligt. Behandlingen kommer sdledes for
nogle til at fremsta som en slags straf eller afstraffelse; de kan ikke umiddelbart
meerke pad egen krop, om leegen ggr noget godt for dem - om han helbreder, for
det kan fgrst konstateres langt senere. Kemoterapi eller stralebehandling bliver
kun udholdeligt, hvis man er af den faste overbevisning, at det virker for én. Sa
kan man fornemme en funktion, en mening med lidelsen, hvorfra ressourcerne
til at udholde behandling, skal komme. Implicit er der her en "bagleens” logik:
Eftersom man far strdler, ma man have gjort noget forkert. Der er ikke langt
herfra og sa til at fgle skyld.

Med hensyn til behandling af f.eks. hjerteproblemer er laege-patient-relationen
mere taknemmelig, idet behandlingsresultaterne er mere synlige for bade laege
og patient. Patienten er darlig, nar han kommer pa hospitalet, men har det bedre,
nar han tager hjem, hvis behandlingen virker.

En anden faktor, som ggr behandlingsrelationen sveer er, at typisk er krzaft en
sygdom, der er lzenge under udvikling, uden at patienten aner urdd. Nar man sa
far en kreaeftdiagnose, maske af alvorlig livstruende karakter, s kan man miste
tillid til sin egen evne til at maerke sin krop; man kan fgle sig forradt af sin krop,
fole kontroltab. Mestringen drejer sig om at genvinde kontrol, bade over kroppen
og psyken, men for den enkelte kan det ikke altid forbindes med det at gennemga
en behandling, man umiddelbart far det darligere af, og kun maske far det bedre
af pa sigt. Der er sdledes en raekke faktorer, der komplicerer mgdet mellem
patient og laege, bade fra patientperspektiv og fra leegeperspektiv.

2. UNDERS@GELSENS PERSPEKTIV

Informanterne Merete, Anne, Bente, Dorte, Ena, Grete, Jane, Kurt og Lars - altsa 9
ud af 11 af informanterne - beskriver uheldige kommunikative episoder med
onkologer. Jeg har valgt at eksemplificere med 3 af informanterne, som
tilsammen er typiske for alle 9 informanters oplevelser med uheldige eller
deciderede fejlslagne kommunikative mgder.

At kommunikationen for nogen kan betyde en del for det egentlige valg eller
fravalg af konventionel hospitalsbehandling, kan interviewet med Grete tyde pa.
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Hun glider ud af behandlings- og kontrolsystemet pga. en helt fejlslagen
kommunikation med en laege, der mener, at hun efter at have faet fjernet en
knude i brystet, skal lade sig kemobehandle, mens hun selv gnsker - til en start -
at anvende alternativ behandling. I en efterrefleksion kan hun se sagen fra
laegens synsvinkel:

Den umulige “Han sidder jo der, han har satset hele sit liv pd det der. Det er det rigtigste
samtale. og bedste, han kan tilbyde. Og han md ikke engang sige andet... Da det blev
mig bevidst, kunne jeg godt se, at den samtale kan ikke lykkes.”

Hun erkender, at ndr hun i synsmade ligger sa langt fra, hvad leegen anser for at
veere den bedste behandling for hende, sd ma hun helt kappe forbindelsen til
systemet — men "systemet” afskriver ogsa hende; hun er i samme samtale blevet
naegtet at kunne ga til kontrol:

"Sa fik jeg det sddan, at hvis jeg ikke engang kan ga til kontrol, hvis det skal vaere sd meget
pd deres betingelser, sd kan de rende mig.”

"Systemet” viser pd et senere tidspunkt vilje til ogsa at kunne rumme
"anderledes” patienter som Grete. 1% ar senere far hun en undskyldning af en ny
overlaege, og hun kommunikerer dbent og i en atmosfaere af gensidig respekt
med ham. Dels bliver hun, som konsekvens af at blive m@gdt med respekt, mere
behandlingsvillig “der kunne han simpelthen have fdet mig til hvad som helst”, dels
evner hun at argumentere for sit sygdomssyn og syn pa optimal behandling.
"Systemet” straekker sig sa langt at give hende en behandling, overlaegen ikke
anser optimal. Hun far nemlig fjernet sine zeggestokke, mens overlaegen
vurderer, at stralebehandling og kemoterapi er mere optimalt.

Ena (case 2) er et godt eksempel pa, hvordan et menneskes integritet kan
kraenkes. Hun veelger ikke at tage imod kemo, og trues med, at hun vil veere fyldt
med knuder over det hele, hvis hun fraveelger behandling. Den kreenkende
kommunikation pavirker hende dybt:

“Laegen sagde til mig, at hvis jeg ikke gjorde det, sG havde jeg knuder

Formynderi, o .. .
“(:“mvdi::"else overalt om tre mdneder... Han har sandsynligvis ment mig det vel, men
0y autoritetstro. pd en formynderisk mdde. Men jeg tror, der gik % dr, inden jeg havde

hans bemaerkning helt ude af mit system. Jeg falte, jeg mdtte grave den
ud med en stor skovl. Der var jo dbenbart sd stor autoritetstro i mig, at sddan en
bemaerkning - den synes jeg gor skade.”

Ena papeger, at det problematiske er umyndigggrelsen:

“de er opmeaerksomme pd, hvilken sygdom de sidder over for, men ikke hvilket menneske,
deter.”

Hun gnsker at blive behandlet - og fa behandlingsstrategien planlagt i forhold til
- at blive set som et helt menneske, med sine veerdier og overbevisninger.

Darlig kommunikation .. den (kommentqren] kunne ikk'e rokke ved min beslutning, men
s@tter sig dybe Spor. den kunne give mig en svarere tid. Jeg havde haft mere brug for
respekt og stgtten op omkring den beslutning, jeg havde taget.”
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Ena og Grete er eksempler pa patienter, som har valgt at tage imod en del af den
konventionelle behandling, men har frasagt sig en anden del heraf. De har haft
uheldige kommunikative episoder, men med tiden er der blevet rettet op pa
dette, og med tiden er de blevet accepteret i “systemet” mht, hvordan de
handterer sygdommen.

Anne er et eksempel pa en person, som helt frasiger sig konventionel behandling.
Det undrer de fleste, hun omgas, at hun traeffer et sa radikalt valg, og det er ogsa
tilfeeldet med onkologerne. Det bliver vist i kapitel 9 "At straebe efter mening”,
hvordan det valg fremtrader bade logisk og meningsfyldt for hende selv. I det
folgende vises hendes opfattelse af kommunikationen med onkologerne; en
kommunikation, der lgber helt af sporet. Mon det forholder sig sddan, at
"systemet” er i stand til at rumme en vis grad af "alternativitet” blandt
patienterne, men at greensen gar ved en patient, som kun vil bruge systemets
undersggelsesmetoder og ikke dets behandlingsmuligheder? Ca. 2 maneder efter
diagnosestillelsen sendte de bud fra hospitalet:

“For de ville meget gerne snakke med mig. Det kunne der selvfalgelig ikke ske noget ved,
mente jeg. Men det skulle jeg aldrig have gjort. Jeg skulle sd ind til en laege, og man skal
sidde og vente og vente, men da jeg kom ind, maerkede han bare pd knuden og sagde, at
den bare skulle opereres bort. Det var bare et lille snit, og sd skulle jeg have nogle strdler
bagefter, og sd ville jeg vaere som ny hurtigt igen. Jeg sagde sd til ham, at
Kraznkelserne... , , , , ,
PresseL.. det have jeg ikke lyst til. Jeg ville hellere noget alternativt. Det syntes
Inationaliteten.  1an var ok. Men jeg mente i stedet for, og han mente sammen med... Sd
fik han fat pad en aldre, mere erfaren laege, og han begyndte bare at
tromle mig ned. Jeg var godt dum, hvis jeg troede pd, at gulergdder og Julie Vgldans kure
kunne hjzelpe mig. Han laeste ogsd dameblade, og han syntes, at det var stokdumt. Han
syntes, at jeg skulle teenke pd min familie og mine bgrn. Jeg svarede ham, at det var ogsd
det, jeg gjorde. Det var sd vemmeligt. At sidde over for to maend, som ville presse mig til
noget, jeg ikke havde lyst til... Jeg folte, at jeg skulle ud af det hospital. Jeg kunne
simpelthen ikke klare det... Lugten og det hele. Jeg kunne slet ikke have det... Han snakkede
faktisk til mig som et lille barn. Han havde aldrig hgrt mage. Mdske sagde han det ikke lige
sddan, men hans kropssprog og det hele... Jeg synes, det var et enormt pres... (I
hospitalsverdenen) kan man ikke teenke rationelt.”

Det er tydeligt, hvordan forskellige sygdomssyn stgder sammen i Annes mgde
med lagerne. Deres forestilling er, at hun handler irrationelt og uansvarligt -
mens hendes forestilling er, at hun ggr det optimale, bade fysisk, psykisk og
eksistentielt. Hendes tanke er, at man i hospitalsbehandling ikke handler
rationelt. Hun handler meget aktivt, jfr. kapitel 7, hvilket for hende er den logiske
og meningsfulde made at mestre sygdommen pa. Det skal som bekendt ogsa ses i
lyset af dels uheldige erfaringer med tidligere kirurgiske indgreb, dels erfaringer
med mors og sgster kraeftsygdomme og dad.

De uheldige kommunikative mgder stopper ikke hermed. P3 et tidspunkt ca. %2
ar senere er Anne til kontrol, hvor knuden viser sig at vaere vaek. Laegen vil ikke
acceptere det, fokuserer pa fejldiagnose som forklaring p3, at knuden er vaek.

“(Den scannende lsege) blev bare ved og ved, og jeg ld der og lod som
Fejldiagnose eller ingenting. Sd begyndte hun pd en forklaring om meelkekirtler, men jeg

:::Ihr:aelllllzllst::l::lr‘;'d havde ikke lyst til at g ind i en dialog... Da jeg sd var ved at tage tgj
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pd, kom sygeplejersken og sagde, at det var vel nok dejligt og gnskede mig tillykke...”

En anden mulig forklaring end fejldiagnose kan veere, at lzegen ikke vil acceptere,
at hendes egen indsats har gjort en forskel, og at laegen altsa kan have taget fejl
mht. knudens behandling. Sygeplejersken viser den medmenneskelighed og
gleede over knudens forsvinden, som Anne har brug for. Sygeplejersken spgrger
til, lytter til og tror p3, at alt det Anne har gjort for sig selv, har haft en effekt.
Anne veaelger pa basis af disse erfaringer ikke at ga til kontrol laengere.

"Jeg bliver selvfplgelig tilbudt kontrol, men jeg vil ikke, for hvis jeg finder noget, kan jeg
selv klare det. Det lyder lidt hdrdt, men hvorfor skal jeg? Ndr jeg alligevel ikke vil opereres.”

Fra egen almenpraktiserende lzege har Anne hele tiden faet opbakning og god
behandling. Laegen skrev tidligt i forlgbet et brev til Anne, hvor hun stillede sig til
disposition, hvis Anne havde brug for hende.

Opsummerende kan det konstateres, at:

De fleste af informanterne har oplevet enten uheldige og / eller deciderede fejlslagne
kommunikative mgder med leeger i konventionel kraeftbehandlings-regi.

Den umulige samtale beror pa, at to kategorialt forskellige syn pa, hvordan sygdommen skal
behandles mgder hinanden.

Informanterne oplever samtalerne som formynderiske og umyndigggrende. Om end de
overvejende holder fast i egne forestillinger om den rigtige behandling, sa pavirker darlige
kommunikative mgder bade dybt og lzenge. Det er en sver platform at handle ud fra.

Hvad informanterne selv oplever som rationel og logisk sygdomshandtering, betragtes i traditionel
kraeftbehandling undertiden som bade uansvarligt og irrationelt. Og det kommunikeres.

Hvor patienter oplever bedring af knuden ved egne initiativer mgdes de oftest med skepsis. En
mgdes med reaktionen, at hun formentlig er fejldiagnosticeret.

3. FAGLIGT PERSPEKTIV

COMPLIANCE

Fokus i denne undersggelse er patientperspektiv, men det kan veere relevant at
afdeekke et af de begreber, som fra professionelt perspektiv handler om
bestrebelsen pd at fa patienten til at modtage den behandling, man som
fagperson anser mest optimal. Begreberne tjener ogsa at anskueligggre, at
leegerne jo ikke er onde, men handler ud fra et bestemt grundsyn, et bestemt
videnskabssyn. Og at de mener at ggre det rigtige — og det bedste for patienten.

Inden for den psykoterapeutiske tradition tales om den terapeutiske alliance.
Den terapeutiske relations kvalitet viser sig at vaere relateret til og preediktiv for
det terapeutiske resultat. Esben Hougaard taler om "non-specifikke” faktorer i
terapi, som ligeledes relaterer sig til kvaliteten af kontakten (Hougaard 1996;
Fog 1998). Jo bedre kontakt og tillid, jo bedre behandlingsresultat.

Begrebet compliance er det begreb, der anvendes i laegevidenskaben for
kvaliteten af kontakten. Compliance betyder eftergivelighed eller det "at fgje sig”.
Reflekterer man over meningen med ordet, kan man se, at nogen (legen) ma
have stgrre indflydelse og kompetence end den, som fgjer sig (patienten). I
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medicinsk litteratur refereres ofte til Haynes et al’s definition: “The extent to
which the patient’s behaviour in terms of taking medications, following diets, or
executing life style changes, coincides with the clinical prescription.” (Gerber &
Nehemkis 1986:12, i Maunsbach 1999:23).

[ den kliniske hverdag anvendes ordet compliance ofte kategorisk: Fglge
behandling eller ej. Imidlertid er compliance ikke et enten-eller, men et
kontinuum af aktiviteter, straekkende sig fra total ignorering til rigid efterlevelse
af behandlerrad (Maunsbach 1999). Derfor er det ikke rimeligt at anvende ordet
om en person, men snarere om en handling i lyset af radgivning og et
tidsperspektiv.

Ved en generel medline-sggning ses, at der gennem arene er blevet publiceret et
stort antal artikler, bade teoretiske og empiriske, som ser pa omfanget af og
arsager til noncompliance. 20-60% af alle patienter fglger ikke den ordinerede,
medicinske behandling (Gibaldi 1996). Graden af compliance er forskellig
afheaengig af, hvilken sygdom man har, og dermed hvilken medicin, man tager.
Graden af noncompliance ligger mht. livsstilsrdd endnu hgjere, over 90%
(Maunsbach 1999 fra Cerkoney & Hart 1980). Arsagerne kan vare mangfoldige:
Behandlingens varighed og kompleksitet, patienters utilfredshed med
behandlingen, manglende social stgtte eller sociale barrierer for at gennemfgre
behandlingen, patientens oplevelse af sygdommens alvor og sarbarhed herfor -
og opfattelse af behandlingens effektivitet og bivirkninger. Der peges ligeledes pa
betydningen af leege-patient-kommunikationen (Gibaldi 1996).

COMPLIANCE OG INTEGRITET

Ressourcemaessigt set kan det veere betzenkeligt, at megen medicin og medicinsk
viden gar til spilde, fordi behandlingsforslag ikke bliver fulgt. Derfor har man
sggt at udvikle metoder til at gge compliance. Heroverfor, set fra
patientperspektiv, er beskyttelsen af egen integritet. Sundstrom (1996)
beskriver den kompleksitet ved hjaelp af fire typer af menneskelig integritet:
Kropslig integritet, som er intakt, nar kroppen er "rask”. Psykisk integritet
indebeerer, at personens fglelser, tanker og reaktioner er sammenhangende, og
at personen er orienteret i tid og sted. Viljesintegriteten er det samme som
patientautonomi. Den er truet, hvor preeferencer vedrgrende behandling
overhgres af behandleren, og hvor der ikke gives information, som patienten kan
bruge til selv at tage stilling. Viljesintegriteten kreenkes, hvor laegen ikke aktivt
interesserer sig for patientens holdning til behandling, og inddrager den i
beslutningsprocessen. Den fjerde integritet er den eksistentielle integritet, som er
vort selvbillede og vores dybeste livsholdning. En bevaret eksistentiel integritet
er karakteriseret ved, at livet giver mening, at man hgrer til, og at der er hab
(Sundstrom 1996:91). Den eksistentielle integritet er typisk sammenflettet med
de gvrige former for integritet.

Den type integritet, der i interviewundersggelsen opleves Kkreenket, er
viljesintegriteten. Informanternes preeferencer vedrgrende behandling
overhgres - og far en radikal betydning for fleres fravalg af behandling og/eller
kontrol. Det er mit indtryk, at adskillige af undersggelsens informanter stadig
formar at fastholde en eksistentiel integritet. De fgler dyb mening med den
made, de vealger at handtere sygdommen, og forskellige kommunikative
overgreb kan ikke andre pa deres beslutninger.
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COMPLIANCE, ETIK OG MAGTEN OVER KROPPEN
Da compliance handler om medicinsk sygdomsbehandling versus menneskets
gnsker i forbindelse med behandling, kan der opsta et etisk dilemma ved bade at
skulle respektere (fra laeegens synspunkt: genoprette) den kropslige integritet og
at skulle respektere viljesintegriteten. At genoprette den kropslige integritet
indebeerer langt hen ad vejen, at det er lzegen, som er den aktive ved at udfgre
behandling, f.eks. operation, eller ordinere behandling, f.eks. medicin. Hans
ekspertise giver ham myndighed og kontrol, og han handler i disse situationer
paternalistisk. (Maunsbach 1999:26). Maunsbach argumenterer for en hgj grad
af paternalisme, hvilket forekommer noget unuanceret: “Som behandlere kan vi
respektere, hvis patienten har truffet beslutning om ikke at folge et givet
behandlingsrdd under forudsaetning af 1) at vi ikke mener, at den kropslige
integritet er voldsomt truet; 2) at vi mener, at patienten har haft muligheden for at
foretage et kvalificeret valg vedrgrende behandling. En basal kropslig integritet
sikres dog farst (det er vores opgave som laeger), derneest tilgodeses autonomien.”
Denne teenkning, at leegen har magten og bestemmelsen over patientens krop,
og at patientens savel eksistentielle integritet som kropslige integritet
indrangeres som mindre vigtige, kommer tydeligt til udtryk i interviewene. Det
er temmelig formynderiske og autoriteere kommunikative situationer, Ena, Grete
og Anne (og flere af de gvrige informanterne) har veeret i. Disse kvinder er
viljestaerke og forbliver tro mod egne overbevisninger og sygdomssyn - hvorfor
den kropslige integritet faktisk ikke kraenkes. Men mon ikke de fleste har det
sdadan, at de ikke tgr lade veere med at fglge leegernes/eksperternes rad - selvom
deres overbevisninger matte stride herimod?

LAGE-PATIENT-RELATIONEN MAGT- OG ROLLEMASSIGT SET

[ forhold til den i kapitel 3 indledningsvise beskrivelse af dynamikken
dehumanisering kontra glorificering af egenoplevelsen, er der i lage-
patientrelationen en relevant overvejelse at ggre sig: Hvilken grad af hierarki /
hvilken magtmaessig relation indgar parterne i?

Berg og Hjortdahl illustrerer leege-patient-relationen, afthangig af graden af
hierarki (Berg og Hjortdahl 1994:52. [ Maunsbach 1999:33).

Patient- og laegeroller:
En typologi baseret pa, hvordan rollerne hierarkisk forholder sig til hverandre:
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Lagerollen Patientrollen Grad af hierarki

1a 1b
Autokrat: Undersgge og Undersat: Passivt underkaste
behandle uden at aktivere sig undersggelse og behandling

Hgj
2a 2b
Pater: Spgrge, men mest Patient: Lydigt og tillids- *
vejlede og formane patient fuldt samarbejde med laege
3a 3b
Forretningsperson: Tilbyde, Kunde: Samarbejde men
udfdre tjenester efter patien-vurdere tjenesten kritisk v
tens godkendelse

Lav
4a 4b
Aktiverer: Hjelpe patienten Deltager: Hjalpe sig selv gen-
Til at hjeelpe sig selv nem samarbejde med laegen

Adskillige forfattere papeger betydningen af, at laege og patient indgar et mere
jeevnbyrdigt forhold til hinanden, sdledes at information og indflydelse deles
mellem dem (bl.a. Sundstrom 1996, Lunde 1990). Dvs. jfr. typologien at idealet
er rollerne 3 og 4. Hver medbringer leege og patient ekspertise pad sit omrade.
Patientens ekspertise er baseret pa viden om egne vardier, holdninger, gnsker,
sociale og private forhold og egne ressourcer, jfr. Lundes egenvurderingsmodel.
Med begge modeller i baghovedet (Berg & Hjortdals & Lundes) kan
compliance-begrebet udleegges som et magtbegreb. Donovan anvender begrebet
mediko-centrisme som udtryk for, at ndr compliance er "godt” og noncompliance
”skidt”, sa er den bagvedliggende teenkning, at leeger ved, hvad der er bedst for
deres patienter; lzeger kan videregive information om behandling neutralt, de er
de bedste beslutningstagere mht. hvilken behandling patienten skal fglge
(Donovan 1995). Trostle (1988) kalder medicinen en sterkt socialt
kontrollerende institution og feenomenet for samfundets medikalisering.

MANGFOLDIGE TYPER PATIENTER

Den rolle, man som patient eller laege indtager, baserer sig som fgr naevnt pa det
sygdomssyn, man har. Den selvforvaltende kreeftpatient, som er malgruppen i
denne undersggelse, er tydeligvis ikke en "patient”, det er en "kunde” i
konsulentens butik, eller det er en "aktiv deltager” i sin egen helbredelsesproces,
hvor behandleren er katalysator, der har som funktion at aktivere
helbredelsesprocessen, jfr. rolleoversigten. Informanterne gnsker hjeelp til
selvhjeelp, sd de kan tage ansvaret for og magten over eget helbred. De gnsker at
indgd i en leereproces frem for at underlegge sig en laeges behandling.
Kropsopfattelsen er, at kroppen er i stand til at helbrede sig selv, f.eks. med
diverse livsstilseendringer, baseret pa personens helhedssituation. Evner
sundhedsmedarbejderen ikke at tilpasse sin rolle, kan han ikke bruges. Det er
min holdning, at det er vigtigt, at sundhedsmedarbejdere kan servicere de fleste
former for patienter, og ikke kun de compliante.
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Betragter vi gruppe 4 "deltagerne” som selvforvaltende, sd er der ogsa store
indviduelle forskelle blandt disse, hvilket fremgdr af denne undersggelse, og
netop derfor kraeves det af sundhedsmedarbejderen, at man pa dynamisk vis er
villig til dialogen og forstaelsen af den andens verdensbillede.

Man skal ogsa huske, at denne undersggelses malgruppe er en ekstremgruppe.
Jeg har tidligere vearet inde pa Jacobsens et als rubricering af de kreeftpatienter,
de interviewede: De skitserede flere typer patienter, end jeg har gjort, og de viste
forskelle i handteringen aftheengig af kegn (Jacobsen et al 1998).

I en kvalitativ undersggelse af hospitaliserede kreeftpatienter, er disse
rubriceret i forhold til compliance. Bibi Hglge-Hazeltons (2000) undersggelse
havde som hovedspgrgsmal: Hvordan oplever den hospitaliserede uhelbredeligt
syge kreeftpatient, sine muligheder for at handle pad en made, sd han/hun far
indflydelse pa sin egen situation? Interessen for spgrgsmalet kom sig af, at
hendes praktiske erfaringer var, at det opleves som problematisk af patienterne.

Nar nogle af de syge i hendes undersggelse fravalgte eksperternes strategier,
oplevede de det som vanskeligt. At fastholde egne beslutninger og handlinger,
som ikke ligger i umiddelbar forleengelse af eksperternes, var meget kraevende.
Nogle oplevede at blive skeeldt ud eller truet med ukontrollable fglger af
sydommen. Nogle fglte sig gjort til grin, andre igen at blive afvist. Alle disse
dimensioner er ogsa illustreret i min undersggelse. Hglge-Hazelton siger, at der
tegner sig fglgende billede pa baggrund af analysen af sit materiale:

* Man kan som syg mgde de professionelle som “lydig” eller compliant, dvs.
accepterende det handlerum, der institutionelt er sat for syges handlemuligheder,
ogsa selvom det undertrykker den enkeltes gnsker og behov.

* Man kan som syg mgde de professionelle som "ulydig” eller non-compliant patient,
dvs. som protesterende og ikke-accepterende det institutionelle handlerum, hvis det
virker begraensende pa den enkeltes gnske om handling, eller er i modstrid med den
syges egne holdninger og syn pa sygdom og behandling.

* Nogle syge handler pa tvers af, eller pa trods af, de betingelser, der er sat for deres
gnsker om at fa indflydelse pa deres egen situation pd hospitalet. Det er dem, der
velger dét, de har brug for, fra hospitalet og sa selv skaffer sig resten andre steder,
ofte inden for et alternativt regi. Disse syges handlinger bliver beskrevet som
“semicompliante”.

De semicompliante patienter fremstod som de syge, der havde de fleste
handlemuligheder, idet de udadtil accepterede hospitalets strategier, men i
realiteten udvalgte det de kunne bruge, for sa at supplere med det de manglede
udenfor. De fremstod i forhold til hospitalet som compliante, og fik formodentlig
i forleengelse af dette, mere opbakning og positiv kontakt end de ulydige. Om end
jeg undersgger en anden malgruppe, bekraeftes det samme i min undersggelse.

PATIENTENS TILPASNING AF ADFARD

Cromarty (1996) beskriver endnu en faktor i laege-patient-relationen. Patientens
vaesentligste formdl er at forstd sygdommens arsager, dens alvor og
behandlingsmuligheder - men det mal balanceres i konsultations-situationen i
forhold til at opretholde en leengerevarende relation til lzegen. For patienterne er
en konsultation kompleks. Her overvejer de situationen, specielt leegens adfaerd
- hans evner og villighed - og den tilgaengelige tid, idet leegens tid ses som et
knapt gode, som kort og vardifuld. Patienterne tilpasser deres adfeerd i forhold
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hertil. Fglgelig gnsker de en eksplicit tilladelse til at stille flere spgrgsmal og
bruge mere tid, snarere end de antager, at leegen kan mgde dem i deres behov for
forstaelse af sygdommen. Gar leegen ikke forrest i den kommunikative akt, gar
patienter ofte ud af konsultationen med uforrettet sag eller kun delvist
besvarede spgrgsmal.

Om dette ogsda geelder kreeftpatienters mgde med onkologer, har jeg ikke
kunnet finde specifikke undersggelser om - men det forekommer ikke
usandsynligt. I hver fald illustrerer min undersggelse tydeligt, at informanterne
tilpasser bade deres adfeerd i situationen, og er selektive omkring, hvad de
fortaeller behandleren. Om end de ikke giver kgb pa deres sygdomssyn.

LIGEVZARD MEN ASYMMETRI

Mht. gnsket om et mere jeevnbyrdigt forhold mellem laege og patient, da er et
relevant spgrgsmal: Hvor jevnbyrdige kan personerne vere? [ forhold til
typologien, gnsker vi sd aldrig rollerne 1 (undersdt) og 2 (patient)? Og hvad nu
hvis patienten agerer rolle 1 eller 2, hvad ggr leegen sa for at fa dem til at agere 3
(kunde) eller 4 (deltager)? Hvordan med balancen mellem dehumanisering og
glorificering af egenoplevelsen, nar vi indteenker de mange forskellige patienter
med forskellig grad af personlige ressourcer?

Lars Henrik Schmidt (2001) advarer mod for stor symmetri. Ideen om den
kompetente patient og laegens respekt for patientens kompetence ggr den
leegefaglige situation prekeer, og tendensen og den reelle fare er, at praktiserende
leeger slaekker pa deres professionelle myndighed til fordel for en mere etisk,
men ukyndig, dvs. rent menneskelig og kammeratlig optraeden. Laeger ma
vaccineres mod dilettantokratiet, som er teknokratiets spejlbillede, siger han.
Altafggrende er det, at leege-patient-forholdet er asymmetrisk (ligeveerdigt uden
at veere lige), og netop ikke et paedagogisk forhold, hvor fuldbyrdelsen jo bestar i,
at den paedagogiske intervention skal overflgdigggre sig selv. Laege-
patientforholdet rummer paedagogiske dimensioner, men det er fgrst og
fremmest et behandlingsforhold, et terapeutisk forhold, hvor formalet er at ggre
patienten mere selvhjulpen i forhold til et specifikt problem. Formalet er ikke at
a@ndre leegen og hans autoritetsudgvelse, mener han (ibid).

Den nye tendens, som er searlig udtalt blandt progressive praktiserende leeger
er, at leegen skal veere medmenneskelig og indlevende, der forlanges empati,
omsorg og trgst af leegen, der bliver et medmenneske. Det syn er baret af respekt
for patientens kompetence og autonomi. Men det kan risikere at betyde, at leegen
ikke har en vilje til at patage sig myndigheden over myndige personer, at han
ikke tgr veere en autoritet. Med dette er man i faeerd med at gdelaegge noget
grundleeggende og verdifuldt ved en asymmetrisk vidensrelation mellem leege
og patient, advarer han. Laege-patientforholdet er ikke fgrst og fremmest et
kommunikationsforhold - det er et asymmetrisk videns- og magtforhold - hvor
man udveksler afmagt, papeger han (ibid).

Maske Lunde er en af de progressive laeger, han tenker pa! I hvert fald
argumenterer hun for tillid og nzerver som basale stgrrelser i leege-patient-
relationen, med henblik pa at afdaekke patientens egenvurdering, som altid ma
danne udgangspunkt for behandlingsstrategi. Lunde er som Fog i hgj grad
inspireret af Lggstrup og hans kommunikationsetiske aspekter. Lunde siger, at
om vores kommunikation med andre lykkes, afhaenger af, om der skabes
genklang mellem de forskellige billeder af virkeligheden, som vi hver iser har.
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Denne genklang opstar ikke altid og uden videre i mgdet mellem mennesker.
Nogle forudsaetninger ma veere til stede. Tillid og nzerver er to vigtige
forudseetninger (Lunde, upubliceret notat).

Der kan maske gives hurtige og smarte bud p3, hvordan laeger bliver "bedre til
at tale med patienter”, siger Lunde, men risikoen heri er, at de underliggende
opfattelser som betinger, hvad der siges ikke inddrages eller diskuteres.
Kommunikation kan betragtes udelukkende som et spgrgsmal om at laeger taler
og informerer sa patienter kan forstd dem. Men er malet med kommunikationen
at opnd en felles forstdelse af helbredsproblemet, da er de to parters mulige
forskellige grundholdninger og forskellige mader at tenke pa mere
betydningsfulde. Vover man sig ind i en sand dialog, seetter man samtidig sine
egne synspunkter og anskuelser pd spil. Og netop det afggrende aspekt i
kommunikation, at den ogsd kan forandre os selv, forholder vi os sjaeldent til.
Fagprofessionel og patient kan have forskellige mader at teenke og opfatte pa.
Derfor ma parternes tenkemdder inddrages, lige sa vel som de filosofiske
grundproblemer og spgrgsmal om livsforstdelse og menneskelivets vilkar (ibid).
Om end ikke andet, sa fordi de er inde i billedet. Laegen har kun valget mellem at
bede patienten artikulere dem eller lade dem vere / forhindre dem, med det til
folge, at de virker - med eller imod - i det skjulte (jfr. tallene for noncompliance).

Malet for sundhedsmedarbejderen ma vaere en bevidsthed om de forskellige
rollemuligheder, med henblik pa fleksibelt at kunne skifte mellem dem, athaengig
af patientens behov og det i situationen passende. Med Schmidts begreb
dilettantokratiet i baghovedet: At man aldrig ma glemme asymmetrien i leege-
patientforholdet, sa mener jeg som Lunde, at man i enhver
sundhedsmedarbejder-patient / klient relation bliver ngdt til at afdaekke
grundleggende tenkemader. Et basalt krav til sundhedsmedarbejderen er
neerver i det kommunikative mgde. [ det aegte naerveer kan vi endog komme
frem med visse forestillinger om det usynlige i verden, om forestillinger om ret
og rimeligt, vor samvittighed, vor religigse eller antireligigse tro. Narveret
hviler pa et fundament af feelles menneskelige grundvilkar, og pa respekt - ogsa i
uenighed.

4. SAMMENFATNING

Vender vi tilbage til malet med behandler-patient relationen: At relationen er af
en kvalitet, sa der skabes de optimale betingelser for behandling af sygdommen -
sa ma det understreges, at kommunikationen i behandler-patient-relationen
besveerligggres ved konventionel kreeftbehandling af, at behandlingen nsermest
kan fremstd som afstraffelse. Man far det i farste omgang skidt, og ved fgrst langt
senere, om behandlingen har virket.

Ved psykologisk behandling ved man, at den terapeutiske alliance er essentiel
for behandlingens effekt. Lagevidenskabeligt set tales om compliance, som
henviser til patientens adfeerd; i hvilken grad denne fgjer sig i forhold til den
foreskrevne behandling. Der er iser risiko for kraenkelse af viljesintegriteten,
hvis man behandlingsmaessigt ikke indarbejder patientens egenvurdering og
sygdomssyn. De selvforvaltende kreeftpatienter er i en vis grad semicompliante /
noncompliante, men det er vigtigt at forsta, at hvad der fortolkes som non-
compliance kan have sit udspring i patientens anderledes sygdomssyn.
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Som patient og laege kan man indtage forskellige roller, som afspejler
forskellige hierakiske forhold. Rollefordelingen er uproblematisk, hvis leege og
patient er enige om rollefordelingen. Men problematisk hvis man
grundleeggende patager sig forskellige og uforenelige roller; laegerollen kan i den
ene ende af spektret (rolle 1, autokrat) betragtes som kreenkende patientens
integritet, veerende for paternalistisk, i den anden ende som for ligegyldig og
ansvarsfraskrivende.

Det er vigtigt, at mgdet baserer sig pa ligeveerd, men at asymmetrien
opretholdes. Tillid og naerveer er vigtigt i mgdet, men leegen skal stadig veere og
fremstd kompetent og med faglig autoritet. Det er essentielt at identificere og
maksimere de psykologiske faktorer, der skaber bedst behandlingseffekt.
Behandler bgr veere katalysator for at hjeelpe patienten til at generindre velvaere
og sundhed.

Denne vanskelige relationelle balance er udover at veere athengig af leegens
kommunikationsmaessige holdninger og kompetencer, ogsa dynamisk athaengig
af patientens ressourcer og gnsker i forhold til at veare aktiv i egen
behandlingsproces. Og forskellige sygdomssyn kan ggr mgdet endnu sveerere.
Det er den udfordring patienter og behandlere skal forhold sig til.
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5 KROP OG PSYKE

1. Undersggelsens perspektiv
2. Fagligt perspektiv
Psykosomatikken

At have en krop, at vaere en krop
En visuel perspektivering
3. Sammenfatning

Et centralt tema i undersggelsen er informanternes krop-psyke forestillinger,
primaert hvordan de ser pd sammenhangene herimellem. Min forforstaelse er,
som redegjort for i kapitel 1, at et helhedssyn vil veaere udtryk for, at personen
har flere redskaber til radighed i forhold til at tage eget ansvar for handtering af
sygdommen.

Jeg lavede som sagt forundersggelse til interviewundersggelsen pd en
smerteklinik, hvor informanterne i ringe grad var tilbgjelige til at knytte
sammenhange mellem krop og psyke, og hvor en stor del af behandlingen, savel
fysioterapi som undervisning om smertehdndtering og psykoterapi bla. handlede
om at generindre, genleere at maerke og tage hgjde for disse sammenhaenge. Med
mine informanter forventede jeg i langt hgjere grad at finde helhedsteenkning
som en naturlig del af handteringen. Den forventning blev ogsa indfriet, men der
er mange dynamikker, mange forskellige mader, man kan ggre det pa.

Fgrst fremstilles undersggelsen; de forskellige informanter viser forskellige
dynamikker af temaet. Dernzest kommer en teoretisk perspektivering, som
strukturerer og klarggr feltet.

1. UNDERS@GELSENS PERSPEKTIV

Merete (case 1) understreger, hvordan krop og psyke ud fra hendes
erfaringsverden med det at leve adskillige ar med kraeftknuder, som hun har
valgt ikke at fa fjernet, er ulgseligt forbundne:

[: ”Er en konsekvens af den form for teenkning, at man ogsa knytter en teet sammenhaeng
mellem krop og psyke?”
“Det tror jeg, de fleste gor af dem, jeg har kontakt med. At man er godt
Svuister vokser oy klar over, at ndr man er stresset, sd bliver man lettere syg. Det har
skrumper i takt enhver opdaget. Bare med forkglelser... mange af dem, der har svulster
med bolastninger. og ikke fdr dem fjernet, at de kan (opleve, at svulsten) bdde vokser og
skrumper i takt med, hvilke belastninger, man kommer ud for.”
Anne knytter ligeledes i hele sin sprogbrug teet sammenhaeng mellem krop og
psyke. Bla. bruger hun nedenfor en metafor, som rummer det fysiske og det
psykiske som vaerende ét. Hun henviser til en samtale med en kinesiolog, hvor de
talte om et psykisk traume, og ordene hun anvender for effekten af samtalen,
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associerer til oplgsning af en kraeftknude. Bearbejdning af traumet handler for
hende om tilgivelse:

“Det er helt utroligt, hvad han kan se (kinesiologen). En dag jeg
sad over for ham, sagde han pludselig, at jeg havde veret syg,
da jeg var 21 dr. Det mente jeg ikke, men pludselig gik det op
for mig, at det havde vaeret noget psykisk. SG begyndte jeg at tudbrple, for han havde lige
ramt plet. Og den knude han ramte der, den oplgstes jo sd. Ved at vi fik snakket.
Gestalterapi er ogsd godct... det var sddan set om min far. Jeg skaeldte ham ud, og det er jo
uvant, og jeg kunne ikke lide det, men jeg fplte, at jeg skulle gore det, hvis jeg skulle over
det. Men det er egentlig sddan noget underligt noget, for man skal jo egentlig tilgive.”

Fysisk felelsesforlesning.

For hende er det psykiske isaer praesenteret ved viljen til at handle. Hun var en af
de informanter, der rent praktisk gjorde mange tiltag, bade fysisk (motion, kost,
vitamintilskud, frisk luft) psykisk (gestaltterapi og kinesiologi) og andeligt (troen
pa Gud, bgnnen): “Ens vilje, den er 50%,” siger hun.

Dorte er mht. arsagerne til sygdommen af den overbevisning, at krop og psyke
haenger ulgseligt sammen. Det betyder sd ogsd, at hun vezlger den form for
behandling, der arbejder ud fra sddanne principper. Bl.a. hos heilpraktiker har
hun fdet homgopatisk medicin, der som ovenfor naevnt beskrives at virke bade
fysisk og psykisk. At hun anskuer psyke og krop som teet forbundne ses af
nedennzevnte citat om en heilpraktikers behandling, hvor fglelsesforlgsning
fremhaeves som meget vaesentlig, lige som det var tilfzeldet med Anne:

"Han har arbejdet med at lgsne nogle af de sorger og "klumper”,
Fysisk felelsesforlesning. som jeg har siddende i mig, og som han syntes var vigtige af fa
losnet op. Som jeg ogsad selv kunne maerke lettede meget, da der
blev taget fat i nogle af de ting, som jeg ikke selv kunne se.”
[: Nar du siger "klumper” inden i dig. Teenker du bade pa dem som noget fysisk og/eller
noget psykisk?
Jeg teenker mest pd det som psykisk. Jeg ser meget sygdomme som et resultat af, at kroppen
er svag. At den fysiske krop ind imellem bliver svag, sGd immunforsvaret ikke er staerkt nok.”

Bentes sygdomssyn har udviklet sig meget over tiden. Indtil hun fik kreeft, tog
hun mange piller. Dels hormonpillerne (fgrst gstrogener, senere mandligt
kgnshormon), dels mange smertestillende piller, bade pga. den medfgdte
sygdom, og fordi hun led af hovedpine, fordi hun spaendte meget, nar hun sov.
Med inspiration fra Stig Bruset (1995) knytter hun sammenhaeng mellem kreeft
og personlighed ved at sige, at handlinger bliver til vaner, som bliver til karakter,
som bliver til skaebne:

"Veer opmaerksom pd dine ord, for de bliver til handlinger.

:::::mger' Veer opmaerksom pd dine handlinger, for de bliver til vaner.
karal(ter, Veer opmaerksom pd dine vaner, for de bliver din karakter.
skahne. Veer opmaerksom pd din karakter, for den bliver din skabne”.

Bente knytter gentagne gange under interviewet sammenhzeng mellem det
fysiske, det psykiske og det spirituelle, bl.a. taler hun om kost og temperament.
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Hendes fortolkninger baserer sig pa kinesisk sygdomssyn (yin-yang), og det slar
igennem, hvad angar hendes valg af behandling. Hun forklarer omkring
homgopatiske midler, at de virker bade fysisk og psykisk pa en madde, sa
fortraengte folelser kommer til overfladen og bliver forlgst:

"Hvis man meerker, at et homgopatisk middel meget hurtigt virker pd den skavank, man
tager det for, sd... gdr der et stykke tid, hvor man fgler, at nu hjaelper det, og sd pludselig,
sd gdr det den modsatte vej. Ndr det er begyndt med det fysiske, sd gdr det ned i det
psykiske. Og akkurat som det tager drsagen til, at man har nogle smerter eller en
ubalance, sd kommer det op (psykisk), og det kan meget tit veere nogle ting, der er
fortraengt. Det behgver jo ikke at veere noget, som ligger oppe pd overfladen. Det kan ligge
helt tilbage til din barndom eller fodsel eller svangerskab.”

Det homgopatiske middel skal imidlertid fortsat tages, indtil bade det fysiske og
psykiske er i balance, med det formal at

"blive fri for den karmapdvirkning, der ligger i ethvert menneskes bevidsthed...”

Med karmapavirkning mener hun, som jeg forstar hende, arsags-virknings-
sammenhaenge, nogle gange komplekse, andre gange mere enkle - men der
eksisterer ingen tilfeeldigheder, jfr. citatet fra Bruset.

Ena (case 2) taler med stgrste naturlighed om sundhed og sygdom, sdvel ud fra
kropslige begreber, som psykologiske og andelige begreber. Det udggr ét for
hende. Hun fokuserer pa betydningen af at veere naerveerende i relation til sig
selv og andre. Forudsaetning for at na til en tilstand af stgrre naerveer er at "rydde
op” i psykologisk forstand. Jo stgrre naerveer, jo tettere er man pa det, hun i
fysisk forstand kalder "kgreplanen”. Hun har det kropssyn, at kroppen fra starten
er perfekt, men at denne perfektion rykkes ud af balance hos nogle mennesker,
og at den ubalance kan udtrykke sig som kreeft. Ena har et klart billede af,
hvorndr hun ikke bliver mere syg, eller oven i kgbet bliver mere rask, nemlig nar
krop, psyke og and er i en balance, hvor hun fornemmer kgreplanen.
Hun har et enhedssyn, men er ogsa bevidst om de forskellige dele af helheden:

Sygdom er del af energien, 1)) (sygdommen) er en del af min energi, den er en del af min

;‘?L?::;:::::::‘:i;‘;;; fysik, den er en del af mit tankemgnster, sd den er en del af mig.”

"Mig” er helheden, hvor energien, det fysiske og tankemgnstret (og de
tilgrundleeggende/afledede) fglelser, tilsammen det psykiske, er delene af dette
mig.

Fanny fremhaever om den terapi, hun gik i, at finde en mening med sygdommen.
Det fysiske og psykiske knyttes taet sammen i den forbindelse. Her handler det
indirekte om personlighedskarakteristika og sammenhaeng med sygdommens
udbrud. I modsaetning til de gvrige informanter handler det om hendes adfeerd
over for andre, snarere end om personlighedskarakteristika og eksistentielle
temaer. Skylden lurer i hendes tanker:
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"Jeg havde stort set hele mit liv oppe at vende. Hvorfor jeg skulle have bdde en afskedigelse
og en sygdom. Hvad jeg havde gjort. Sd jeg havde mange tanker. Havde jeg overhovedet
fortjent det her? Det har jeg mdske nok.

[: "Fandt du nogle forklaringer p3, hvorfor netop du skulle have kraeft?”

“Jeg har da fundet ud af, at jeg mdske har veeret for impulsiv i mit liv, for sdrende og for
barsk. Haft skrupler over at jeg mdske nogle gange har veret for kontant... (Jeg) syntes
selvfalgelig ikke, at jeg havde fortjent det. Men ville gerne have fundet en eller anden drsag
til, hvorfor jeg skulle have den sygdom.”

Hun giver ogsd en genetisk arsagsforklaring pa sygdommen i form af, at bade
moderen og mosteren er dgde af kreeft i en relativt ung alder, men her knytter
hun igen til det psykiske, at man patager sig ensartede levemader i familier:

::;I::I::isk “Det har noget med gener at ggre. Den mdde vi lever rent psykisk, der tror
REasan jeg ogsd, at vi ligner vores familie. Og vi er en familie, der er ramt meget af

kreft.”

[ hendes forestillingsverden er der sammenhaeng mellem darsagerne til
sygdommen, og hvad der sd er "ngglen” til helbredelse, nemlig arbejde; det
symboliserer magt og kontrol for hende - og altsa ogsa kontrol over sygdommen:

"Jeg siger til mig selv, at hvis jeg fdr noget arbejde, sd forsvinder min sygdom... Jeg tror pd
det, jeg foretager mig... Jeg foler, det er et omrdde, hvor jeg har virkelig magt.”

Grete (case 3) har et selvfglgeligt syn pa sammenhaengen mellem krop og psyke,
bl.a. bruger hun det i arbejdet som afspaendingspaedagog. Kropslige
sygdomsreaktioner er udtryk for, er symptomer pd, psykiske ubalancer. Deres
funktion er en udrensning, en forlgsning helhedsmaessigt set. Men de kropslige
symptomer kan ogsa agere forsvar. Hun giver et eksempel:

"Der oplevede jeg hver eneste gang, der var noget, der dbnede sig,

Kropslige symptomer at jeg begyndte at dramme om noget og mdtte tage problemer op,

ls(;:}::;:::l:':ning fordi nu havde jeg vaeret i behandling og fik det op i bevidstheden,

) sd fik jeg jo halsbetandelse eller underlivsbetaendelse e.a. Jeg kunne

naesten stille uret efter, at ndr jeg havde veret til behandling, sd gik

der 12 timer, sd begyndte jeg at fd symptomer... Som en udrensning og senere som et
forsvar.”

Men at der er krop-psyke sammenhange betyder ikke, at fordi man far det bedre
psykisk, og man fgler sig godt tilpas fysisk, sa bliver en kraeftknude pr. automatik
mindre. Dertil er kreeft en for kompleks sygdom, har hun erfaret. Grete forteeller,
atide 1% ar, hvor hun var ude af hospitalsbehandling og kraeftknuden voksede,
fglte hun sig meget kvindelig, parforholdet blev lgbende bedre, og hun fglte sig
fysisk godt tilpas - men knuden blev altsa ikke mindre.

Hanne har med sine erfaringer med sygdommen et mere enkelt
sammenhangssyn, ligesom Fanny. Hun mener at krop og psyke hanger sammen
sadan, at et positivt sind pavirker kroppen positivt:

"Det positive i ens tilvaerelse, det skal man have trukket frem.”
[: Nar du treekker noget positivt frem, sa bliver du ogsa fysisk steerkere?”
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"Ja, helt sikkert.”

Vi taler senere om succeshistorier. Hanne fastslar:

"Jeg tror det har noget med ens indre at gore. Hvor meget man selv vil. Prgve at fd det
vendt og drejet, sd det bliver godt for én selv.”

Idet Hanne taler om betydningen af positiv teenkning, spgrger jeg om gransen
mellem skyld og ansvar. Hun svarer kategorisk:

"Skyld kan jeg slet ikke fple... Men ansvar for at fd det bedre. Det er
Skyld og ansvar. 100% mig selv. Det er klart.”

Hanne fastslar, at kreaeften pa ingen made har forhindret hende i et optimalt liv,
snarere tvaertimod.

Janes forestillinger om arsager til sygdommen begrunder hun med:

“Fordi jeg ved, at det psykologiske har en effekt pa krzeft. Hvis der sidder en lille grim sag i
organismen, sd tror jeg faktisk, at den bliver naeret af min frustration... Ens inmunforsvar
korer ikke maksimalt.”

Hun ligner i sine forestillinger Fanny og Hanne, dvs. repraesenterer et relativt
enkelt syn pa krop-psyke sammenhange. Ogsa hun bruger som baggrund for
sine forestillinger om sammenhaeng mellem krop og psyke Stig Bruset (1995).
Hun siger:

Tyner af psykiske problemer i "Underlivskra"eft og brystkraeft haenger sammen med det
relation til typer af kraft. folelsesmaessige... Det venstre bryst er problemer med

moderen, og det hgjre problemer i parforholdet. Og jeg kan
ikke sige mig fri fra at have problemer i parforholdet.”

Hun mener, at de to former for kreeft intet havde med hinanden at ggre, men at
de begge kom inden for et halvt ar, fordi hun i perioden forud havde det meget
skidt pga. arbejdet. Det er uafvendeligt, at man psykisk leerer noget af at have
kreeft:

"Man lerer meget af at have kraft, og hvis man ikke lzerer noget af det, sd tror jeg, man
dor af det.”

Kurt (case 4) filosoferer over, hvorfor han fik kreeft, og hvordan krop og psyke
hangte sammen i den proces. Han pointerer, at den psykiske dimension i det at
fa kreeft, stikker meget dybt. Som leder i en virksomhed tog han mange uudtalte
konflikter med hjem, grundlaeggende fordi han var konfliktsky og havde lavt
selvveerd:

“(Mange patienter) har alt for lidt selvvaerd... Den sygdom, man her
fdr, den gdr meget dybt. Den gdr sd ned i nogle lag, som jeg ikke ved,
hvor ligger, men de md veere et eller andet sted. Den gdr ned og rgrer
ved noget, som ligger meget dybt i sindet. Det er det eneste, jeg kan tro.”
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Kurt har det helhedssyn, at teenkningen automatisk medfgrer sndret levevis.
Men en endret levevis eendrer ogsd tenkningen, altsd en cirkuleer
psykosomatisk og somatopsykisk forestilling (uden at han af den grund mener,
at kraeften automatisk bedres; dertil er den for "steerk” en sygdom, nar den fgrst
er i udbrud).

Pa trods af et sygdomsforlgb, hvor Kurt var meget tet pa at dg, og pa trods af,
at han for resten af livet skal leve med et meget sarbart tarmsystem, sd oplever
han gevinsterne ved at have kraeft som langt overskyggende ulemperne. Primaert
er hans selvveerd gget. Han ggr meget ud af:

”... at kigge mig selv i spejlet... Og fortaelle mig selv, at jeg kunne lide mig selv.”

SAMMENFATNING AF UNDERS@GELSEN

Hvor alle informanter sdledes taler om Kkrop-psyke sammenhaenge, er der
forskelle mellem, i hvor hgj grad de mener, der er en direkte / enkel
sammenhaeng, eller mere komplekse sammenhaenge. Mit indtryk af interviewene
er, at Anne, Fanny, Hanne og Jane star for det relativt enkle syn pa
sammenhaengene - og Anne, Fanny og Hanne har erfaringsmaessigt faet
bekraftet dette i deres eget sygdomsforlgb. Merete, Bente, Dorte, Ena, Grete,
Kurt og Lars repraesenterer et syn pa krop-psyke sammenhaengene som mere
komplekse end som s3, igen erfaringsmaessigt baseret.

Nogle elementer skal opsummeres:

* Sygdommen er del af energien, fysikken, tankemgnstret - og er dermed del af “mig”.
* Handlinger bliver til vaner, som bliver til karakter, som bliver til skaebne.
¢ Detenkle krop-psyke syn:
* Fglelsesforlgsning forlgser knuden.
¢ Selvveerd og kraeft haenger teet sammen.
* Svulster vokser og skrumper i takt med belastninger, specielt stress.
* Det komplekse krop-psyke syn:
* Kropslige symptomer kan vare udtryk for fglelsesforlgsning, der styrker immunsystemet,
men ikke ngdvendigvis forlgser kraeftknuden.

Selve det at knytte sammenhaeng mellem krop og psyke forudsaetter en villighed
og evne til at ville og turde maerke sin krop.

Kroppen som udtryk for:
* jeget
* fglelserne
* detsted livet viser sig
Og kroppen som havende en:
* egen intelligens
* automatik
* relation til omgivelserne.
Og kroppen som det sted
* hvor sjelen bor (Grundén 1993).
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Undersggelsen giver eksempler pd, hvad det vil sige at have en hgj grad af
kropsbevidsthed. Mange informanter har arbejdet med gestaltterapi, som har
handlet om fglelsesforlgsning gennem kroppen. Mange har anvendt alternative
behandlingsformer, hvor sygdomme i kroppen tolkes i relation til psykiske
traumer og Kkriser. Mdlet med praesentationen har vaeret at give en dynamisk og
metaforrig fremstilling af feltet.

Det er ikke muligt at strukturere informanternes udsagn yderligere; hertil er
deres udtryksmader enten ikke tilstraekkeligt praecise fagligt set; eller det de
siger skal ses som udtryk for, at de hver iseer har forskellige syn pa graden af
sammenhaeng. Men det ses generelt af interviewene, at vi i praksis ofte er tjent
med at anvende den model, at det drejer sig om et kompliceret samspil, hvor
psyken indvirker pa kroppen, og kroppen indvirker pa psyken.

For at forstd den selvforvaltende patient fordres en forstaelsesramme, som kan
omfatte dynamiske relationer. Mennesket som en samtidighed af sind og krop, af
tanke og handling, af kultur og natur. Kun ved at betragte kroppen som
dynamisk, fleksibel og levende, kan vi forstd forbindelsen mellem livsstil og
sygdom, samt anskue behandleren som katalysator for helbredelsesprocessen,
der angar kroppens selvhelbredende krzefter.

Der er for nuveaerende behov for en teoretisk perspektivering, som kan skabe
stgrre klarhed omkring forskellige mader at anskue sammenhangene mellem
krop og psyke pa. For her ligger en af de dybe parametre i forhold til at forsta,
savel patienters som behandleres sygdomssyn og dermed forestillinger om god
sygdomshdndtering. Nok sa vigtigt tjener den teoretiske klarggring ogsa til at
skabe stgrre forstdelse for, hvorfor og hvordan informanterne kommer pa
kollisionskurs med iseer konventionel cancer-behandling.

Psykosomatikken, som generelt set er det emneomrdde, der beskaeftiger sig
med maden, hvorpa psykologiske faktorer indgar i de sundhedsbevarende- eller
nedbrydende processer (Mirdal 1990:11) er det relevante redskab hertil.
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2 . FAGLIGT PERSPEKTIV ”Sd stor magt har sjaelen over kroppen,

at hvor end sjzlen forestiller og dremmer

sig hen, der bevager den kroppen hen.”
PSYKOSOMATIKKEN (Agrippa, ukendt sted)

BEGREBER 0G DEFINITIONER
Zren for udmgntningen af udtrykket psykosomatisk tilleegges oftest leegen Johan
Chr. Heinroth i 1818, men Alice Theilgaard (1998) siger, at kunsten var tidligere
pa ferde. Det var digteren Samuel Taylor Coleridge, der et arhundrede fgr
begrebet vandt indpas i den medicinske verden, introducerede betegnelsen!?. |
1950’erne drejede psykosomatikken sig om specifikke sygdomme som astma,
eksem, leddegigt, mavesar, sar pa tolvfingertarmen, forhgjet blodtryk og
skjoldbrusk-kirtelforstyrrelser. 1 dag placerer man ikke lengere arsagen til
mavesar i fortreengte afhaengighedskonflikter, eller mener, at astma skyldes
indesteengt grad, som man ellers mente i 50’erne. I forskningen er man ikke i
tvivl om, at al sygdom har en multifaktoriel zetiologi, og at sundhedstilstanden
afhaenger af en gensidig regulering af mange interne biologiske og psykologiske
processer i samspil med mellemmenneskelige, sociale og miljgmeessige forhold
(Mirdal 1990).

Klassifikationsmeessigt er der i DSM [V13 ikke leengere noget, der hedder
psykosomatik.
Det hedder: Somatoform disorders. Og herunder er der:
* Conversion disorder.
* Hypochondrias.
* Somatization disorder.
* Body dysmorphic disorder.
* Pain disorder.

Mirdal er kritisk over for diagnosticeringen, som hun mener legger
uforholdsmaessig stor vaegt pa kroppen. Det er en firkantet operationalisering,
der fremtreeder teorilgs (Mirdal 1998).

WHO'’s ICD10 diagnosticeringssystem beskriver - som DSM IV - somatoforme
tilstande:

* Udifferentieret somatoform tilstand

* Hypokonder tilstand

* Somatoform autonom dysfunktion

* Vedvarende somatoform smertetilstand

* Andre somatoforme tilstande.

De somatoforme tilstande struktureres i forhold til organsystem:
* Kardiovaskulzere system
* (vre gastrotestinale system

12 For en neermere beskrivelse af psykosomatikkens historie henvises til Theilgaard
1989, og for neermere uddybning, Mirdal 1990 og 1994.

13 DSM III Kklassifikationen var anderledes. Her skelnede man mellem: Hud, muskler og
led, luftveje, hjerte, mave-tarm, kgns- og urinveje, det hormonelle system. Som det ses
nedenfor har man i ICD10 fastholdt en understruktur lignende DSMIII, hvor man
inddeler i forhold til organsystem.
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* Nedre gastrointestinale system
* Respiratoriske system

* Urogenitale system

* Andet organsystem

ICD10 har derudover under "andre nervgse tilstande” bl.a. neurasteni, hvor der
beskrives omfattende fysiske og psykiske symptomer.

Det er altsa ikke muligt at anvende diagnosticeringssystemerne som sadan til at
karakterisere psykosomatikken; jeg ma henholde mig til faglitteratur. Sgrensen
og Reisby siger, at psykosomatikken er teorifeltet, der beskaftiger sig med:

* Psykosociale stresstilstande.

* Psykologisk betingede tilstande.

* Somatopsykiske tilstande.

* Egentlige psykosomatiske tilstande (Sgrensen og Reisby 1994).

Mirdal fremhaever som en kritik af bade diagnosticeringssystemerne og
Sdrensen og Reisbys definition af det psykosomatiske felt, at det er, som om der
opereres med et usynligt kontinuum, der straekker sig fra det “rent psykiske” til
det "rent somatiske.” F.eks. hysteri og hypokondri optager pladsen yderst til den
ene side, mens f.eks. kromosomafvigelser, braeakkede ben og lignende szettes
yderst til den anden side. Alle andre sygdomme, incl. kreeft placeres et eller andet
sted til hgjre eller venstre for midten af det kontinuum.

INlustration:

Psykisk Psykosomatisk Somatopsykisk Somatisk

< [
< »

Selve den grundleeggende model er problemet, og bade ordet psyko-somatik og
ordet somato-psykisk afspejler den dualisme, som sproget er gennemsyret af
(Mirdal 1990). Verden begribes i modsatninger, men de fremstar ikke altid
logiske, de repraesenterer undertiden ikke-kombinerbare kategorier. F.eks.
varme og kulde eller lys og mgrke kan godt betragtes som modsaetninger, mens
f.eks. modstillingen tid-rum er et eksempel pa ikke-kombinerbare kategorier.
Man kan ikke sige om en haendelse, der ikke lader sig tidsfeste, at den sd ma
have eksisteret i rum, men ikke i tid, eller at den har veeret mere rumlig end
tidslig. Det er absurd. Og vedrgrende psyke og soma: Kan man sige, at et
feenomen, f.eks. en smerte eller en kreeftsygdom, kan veaere mere eller mindre
psykisk, eller mere psykisk end fysisk? Umiddelbart er denne graduering fra
psyke til soma lige sa ulogisk som eksemplet med haendelsen, der skulle vere
mere rumlig end tidslig. Alligevel er det det, man ggr, ndr man postulerer
eksistensen af et kontinuum (Mirdal 1990:15-16).

Denne uudtalte kontinuum-model har som konsekvens, at vi har en tendens til
at stille spgrgsmalene forkert. F.eks.: Hvis en patient, der har smerter, ikke har
paviselige organiske forandringer, skyldes smerterne sa noget psykisk?
Spgrgsmal ma stilles anderledes. Vi ma se faeenomenerne som to sider af den
samme sag. Beskrivelsessystemerne ma ses som at de kan supplere hinanden. Pa
den ene side den principielt "objektive” medicinske beskrivelse - som jo kun
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afspejler de sygdomme, som vi med indevaerende sygdomssyn og teknologi er i
stand til at opdage. Pa den anden side er der tale om en subjektiv beskrivelse af
en fglelsesmaessig oplevelse. Smerter er jo fglelser, der kun kan opleves af det
pageldende menneske. Mennesket kan overordnet beskrives pa tre planer: 1)
Det fysisk-biologiske og somatiske plan. 2) Det adfeerdsmeessige. 3) Det psykiske.
Psykosomatiske feenomener involverer alle tre planer, og deres teoretiske og
empiriske udforskning bgr baere praeg af de vanskeligheder, der kendetegner
hvert plan for sig, sdvel som deres indbyrdes samspil (Theilgaard 1989).

Mirdal laegger en systemisk betragtningsmade til grund, jfr. nedenfor, hvor
altsa den ovenfor beskrevne kontinuum opfattelse forsgges erstattet.

Hvad vil det sige at betragte sin sygdom i et helhedssyn? Krop-psyke dikotomien
byder filosofisk set pa begrebsmaessige vanskeligheder, som ovenfor beskrevet,
hvorfor problemet ofte forbigds i moderne psykologi i stille erkendelse af dets
ulgselige natur. Men i denne fremstilling er det ikke muligt at komme udenom.
Allerfgrst: Hvad eksisterer? Nogle - idealister - har haevdet det standpunkt, at
kun sjalen eksisterer. Andre - materialister - haevder at kun det materielle
eksisterer, og at mentale processer enten er rene ledsagefeenomener til eller
identiske med neurofysiologiske processer (Rosenberg 1996). Mere common
sense indlysende er det, at begge dele, bade krop og psykel# eksisterer, og at de
pa en eller anden made interagerer - som ogsa beskrevet common sense-agtigt i
undersggelsen. Det er i hvert fald den antagelse, jeg gor i det fglgende. Det jeg sa
er interesseret i at vide noget mere om er, om det betyder en total sammenhang
mellem krop og psyke, siddan at det psykologiske og det fysiologiske er to
beskrivelser af ét og samme faenomen (monisme-syn)? Eller er springet fra krop
til psyke og tilbage igen sa diskontinuert, sa uforudsigeligt - dvs krop og psyke er
adskilte men i interaktion med hinanden - sd der er tale om et dualisme-syn?
Eller er det muligt at besvare spgrgsmalet med et bdde/og? (system-teorien
leegger op til det). Sjel-legeme problemet er sa kompliceret, at de feaerreste
mennesker, hvad enten man er forsker, behandler eller klient/patient, finder et
brugbart og endegyldigt svar én gang for alle. Uforenelige modeller bruges side
om side, snart er vi monistiske, snart dualistiske, alt efter hvad der umiddelbart
forekommer mest operationelt. [kke mindst kan der vel veere diskrepans mellem,
hvad der er ens holdninger/idealer, og hvordan man sa handler i en konkret
sygdomssituation. Men lad os alligevel ved hjeelp af teorierne forsgge at skabe
lidt mere klarhed.

DUALISTISKE BETRAGTNINGSMADER'®
De tre fgrstnaevnte teorier nedenfor bygger pa den forudseetning, at psykiske
processer afthaenger af de fysiske grundvilkar: Uden hjerne ingen psyke.

14 - eller "sjeel”, som det hyppigere betegnes i teologien og filosofien, men sjeldent
anvendes i psykologien. Psykologien anvender som betegnelse for psyken de mere
praecise begreber: mentale processer, der underopdeles i emotionelle, kognitive,
motivationelle m.fl. Et vigtigt overbegreb er personligheden. Herved forstds et individs
karakteristiske fglelsesliv, teenkning og adferd set over livsforlgbet. Vor personlige
identitetsfglelse kan opfattes som den subjektive oplevelse og erkendelse heraf
(Rosenberg 1996).

15 Den struktur jeg fglger er baseret pa Mirdal 1990.
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Interaktionisme: En fornuftig tenkning & 14, at psyke og soma er under
indbyrdes pavirkning: man blegner af angst, rgdmer af skam, og omvendt
fremkalder @ndringer i kroppen psykiske reaktioner. Spgrgsmalet forbliver
ubesvaret, hvordan den gensidige pavirkning kommer i gang, og sdledes valger
man typisk at fokusere pa den ene eller den anden kategori.

Epifeenomenalisme: Her begranser man samspillet til en en-vejs padvirkning,
idet kropslige processer menes at pavirke psykiske feenomener, men ikke
omvendt. Fglelser betragtes som epifeenomener, dvs. fenomener, der ledsager
og beror pa neurofysiologiske processer.

Mange psykologer raber vagt i geveer over for at de teorier, der entydigt
fokuserer pa det biologiske og det neurofysiologiske som determinerende
psyken. Kroppen bliver en maskine. Psyken en computer (Se bla. Alice
Theilgaard 1989). At man kun begriber en lille del af virkeligheden med en sddan
model, ma sta Kklart. Alle genetiske modeller viser, at gener kun er et potentiale.
Det kan bl.a. illustreres ved Mendels klassiske forsgg med arteblomster. Han
sdede samme slags aerteblomstfrg i forskellig jord, hvilket gav forskellige farver
blomster. Et potentiale kan kun give en statistisk sandsynlighed for, at noget
sker.

Parallellisme: Postulerer eksistensen af en korrelation mellem psykiske og
fysiske begivenheder pa den made at mentale (oplevelsesmaessige) og legemlige
(neurofysiologiske) reaktioner pa ydre begivenheder og stimuli foregar ad
adskilte og selvstaendige baner.

Den fjerde dualistiske retning, som tager et modsat udgangspunkt, end de tre
ovenfor naevnte teorier, er spiritualisme: Det er en videreudvikling af tesen, at
alle ting i virkeligheden er sjelelige eller andelige. Det sjeelelige kan fremkalde
kropslige @ndringer, uafhaengigt af neurofysiologiske processer. Der findes
noget, der udelukkende er sjeleligt, og kan forarsage eendringer i den materielle
verden. Mirdal fremhaever, at der nappe er mange i de psykologiske og
medicinske videnskaber, der i dag bekender sig til den teori, men at sddanne
antagelser eksisterer i alternative behandlingsformer som f.eks. healing (Mirdal
1990:18-19).

Det er tydeligt, at specielt de af informanterne, der har det relativt enkle syn pa
krop-psyke sammenhaenge implicit tager der udgangspunkt i spiritualismen. Det
fremgar ikke, om de ggr det pd en dualistisk eller en monistisk mdde, se
beskrivelsen af spiritualisme i monistisk forstand nedenfor.

MONISTISKE BETRAGTNINGSMADER

Identitetshypotesen: Den monistiske betragtning formuleredes af Spinoza (1632-
1677). Naturen ses som et stort og sammenhangende hele: "Taenkende substans
og udstrakt substans er en og samme substans, opfattet snart under det ene,
snart under det andet attribut” (Mirdal 1990:19).

Den opfattelse ligger til grund for den moderne neuropsykologi. Her betragtes
det psykiske og det somatiske som to sider af samme sag, men begrznset til, se
f.eks. Nielsen (1986:2) "det har kun mening at tale om identitet mellem det
psykiske og det kropslige, nar det kropslige indskreenkes til nervesystemet.”
Kropslige feenomener pavirker omvendt de fglelsesmaessige oplevelser, og der er
saledes tale om en vekselvirkning, men kun nar man med psyke mener hjernen,
og med soma mener resten af kroppen.
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Dualismen afskaffes sdledes, men Mirdal papeger, at legeme-sjael problemet
ikke lgses af det psykiskes reduktionen til det fysiske. For selv nar man betragter
hjernen som ngdvendig for sjelelige processer, fglger det ikke, at tanker,
fantasier, fglelser og livsvilje kan reduceres til nervesystemets strukturer og
funktioner (Mirdal 1990:20).

Spiritualisme: Jeg vil tilfgje spiritualismen, ogsa blandt monistiske
betragtningsmader. F.eks. Zohar (1991) og Zohar & Marshall (2000). En retning,
der henter sine begreber fra bla. kvantefysikl. Med notens forbehold lyder
modellen ganske kort sdledes: Krop, psyke og and betragtes som ét, hvor det
andelige er udgangspunktet. Monismen eksisterer pa kvanteniveau; her kan
masse skifte til at veere energi, og tilbage igen. Man har ideen, at en koncentreret
tanke repreesenterer partikelaspektet, og en diffus tanke repraesenterer
bglgeaspektet. Krop/psyke bliver ud fra denne model en selvorganiserende
enhed, nogle gange ikke-materiel, andre gange materiel. Afheengig af
observationstidspunkt og observationsredskaber, kan et feenomen forstds
forskelligt, uden at det ene behgver vere mere sandt end det andet. P4 andre
systemniveauer hersker andre naturlove, sa det er en model, som i sin struktur
ogsa ma karakteriseres som en systemteori, se nedenfor.

EN METATEORI: SYSTEMTEORI

Mirdal naevner en "tredje vej”, systemteorien, ikke som en psykosomatisk teori,
men som en metateori, der kan anvendes som referenceramme, som ma udfyldes
med viden, hvad enten denne er empirisk eller teoretisk. I en sddan ramme er
det muligt at betragte psyke og soma som en sammenhangende helhed, og som
samtidig er i stand til at rumme den ngdvendige kompleksitet. Systemteorien
betragter "alt, fra et atom til organismen-i-miljget, som et system, en organiseret
helhed. Ndr organismer anskues som komplekse helheder, kan man ikke skille
delene ad eller isolere enkelte elementer uden at forandre eller forstyrre helheden,
fordi relationerne imellem de forskellige elementer er lige sd vigtige som selve
elementerne, der kendetegner helheden.” (Mirdal 1990:20-21.)

Ud fra denne ramme kan man besvare spgrgsmalet om monisme eller dualisme
med et: Bdde og. Afheengigt af, fra hvilket systemniveau, man besvarer
spgrgsmalet, fysisk, psykisk og bevidsthedsmaessigt.

Systemteorien blev skabt af Bertalanfy i 1930’erne, og videreudviklet af
Bateson i 70’erne (Bateson 1979). Til forstdelse af sammenhaengene mellem
sundhed og sygdom opererer man med begreber som feedback, selvregulering
og dysregulering. Delene er ansvarlige for systemet og for helhedens
fremtreedelsesmade, men helheden har sine egne traek, som ikke ngdvendigvis
karakteriserer de enkelte dele. Systemet defineres af sdvel sine enkeltelementer
som af sine regler for elementernes relationer, men det kan ikke reduceres til
summen af hverken enkeltelementerne eller reglerne (Mirdal 1990:20-22).

Hvert niveau af virkeligheden ma beskrives pa sin egen made, pa sine egne
premisser. Anvender man kun én ramme til at forstd et fenomen, betragter man
kun mennesket éndimensionalt, bliver fenomenet beskrevet alt for forenklet.
Skal man bagom og forstd et fenomen, s3 ma man opgive de nemme
forklaringer, og forsgge at begribe feenomenet sa multidimensionelt som muligt.

16 Der henvises i denne teenkning til fysikere som Bohr, Bohm og Heisenberg. Som ikke-
fysiker er det sveert at gennemskue, om teorierne bruges konkret eller metaforisk - og
om brugen af kvanteteorier pa psykiske f&enomener er metodisk korrekt.
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Det er med andre ord ngdvendigt med forskellige lyskegler ned pa det, man vil
iagttage. Det vil altid veere en balance, fordi jo flere dimensioner, man forsgger at
begribe, i jo ringere grad kan man konkludere noget som helst entydigt og klart.

Rosenberg (1996) specificerer systemteorien vha. begrebet emergens. Det
handler om ikke at reducere ét niveau til et andet. Beskrivelsesmaessigt betegner
det, at stgrre systemer som biologiske organismer, gkosystemer m.m. kan
opfattes som lagdelte. Mennesket kan beskrives fra et genetisk (basal niveau),
over et celluleert-mikroskopisk til et makroskopisk funktionsniveau, omfattende
mentale processer og social interaktion. Hvert overliggende niveau er af hgjere
kompleksitet end det underliggende. Processen i et underliggende niveau er
ngdvendige for neeste niveau, men man kan ikke fuldstendig redeggre for
processer pa ét niveau ved at reducere det til et lavere. Et hgjere niveau
emergerer derved fra et lavere.

Modellen repraesenterer en konstruktiv lgsning pa sjeel-legeme problemet, idet
den respekterer betydningen af bade mentale og biologiske processer. Begge har
kausale egenskaber, dvs. at mentale processer ikke er passive ledsagefzenomener
til biologiske. De har egen funktionel eksistens, men der er ikke tale om, at de
udggr noget ikke-fysisk. Mentale og biologiske processer refererer til samme
processer i centralnervesystemet. Det er en materialistisk opfattelse; ethvert
mentalt faenomen har et biologisk substrat, men ethvert biologisk faenomen har
ikke ngdvendigvis en mental parallellitet.

Modellen tilgodeser savel centralnervesystemets kompleksitet som dets
funktionelle specificitet. Det er en holistisk model i den forstand, at man ikke vil
reducere alt til biologi, men derimod sgge at forstd, hvorledes de forskellige
niveauer fungerer parallelt (Rosenberg 1996).

Det ser ud til, at de af informanterne i denne undersggelse, der har en mere
kompleks krop-psyke forstaelse, ligger teettere op ad systemteorien, end de, der
har enklere opfattelser; deres syn kan snarere betegnes som et monisme-syn.

En teoretisk relativ ny retning, udviklet siden begyndelsen af 80’erne, som
Rosenberg naevner, kan sige noget om, hvorfor eventuelle helbredelsesprocesser
i sagens natur er uforudsigelige. Kognitiv science gnsker at belyse nogle af de
dynamiske processer, der kendetegner personligheden, og har fundet inspiration
i teorier omkring neurale netvaerk, sdkaldt non-linezere dynamiske og kaotiske
processer. Et systems reaktion er ikke ngdvendigvis direkte proportionalt til
inputs stgrrelse. Der kan ske pludselige og radikale esendringer i et systems
adfeerd betinget af ganske sma eendringer (Rosenberg 1996). En naturlig
konsekvens af denne teori ma veaere, at pa individuelt plan kan det vere svert at
sige noget pracist om, hvad der faktisk er muligt, hvis man ggr dette eller hint.
Hvorfor det lgnner sig at forholde sig ydmygt i forhold til at profetere forlgbet af
en kraeftsygdom - uanset hvilken behandler, man matte vere.

Emergens-tanken ligger ogsa til grund for Mirdals system-forstaelse. Hun tager
udgangspunkt i en model om barnets psykobiologiske udvikling i de fgrste
levemdneder, hvormed hun ser Kkrop-psyke sammenhaenge som en
psykosomatisk spiral, hvor de grundleeggende strukturer grundlegges meget
tidligt i livet. Ved hvert udviklingstrin opndr barnet en bedre regulation af
systemerne, men samtidig indebaerer enhver udvikling en forstyrrelse af
balancen og en reorganisering pa et niveau, som tillader flere og flere
handlemuligheder.
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Mirdal giver et eksempel med en fgdevareallergi med vejrtreekningsbesveer.
Vejrtraekningsbesvaret vil ofte veere ledsaget af muskulaere spzendinger,
@ndringer i kropshold-ning, uro og irritabilitet. Disorganiseringen i det
fysiologiske niveau for-planter sig opefter til det motoriske, bevidstheds-
maessige og sociale niveau (Mirdal 1990: 27-28).

Med udgangspunkt i samme teenkning, anvendes i kognitiv adfeerdsterapi fgl-
gende almene
struktur  til  at
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En anden lyskegle ind pa krop-psyke-helheden, kan vaere en beskrivelse med
udgangspunkt i en mere abstrakt teenkning, nemlig eksistenspsykologiens.
Mennesket eksisterer gennem sin krop. Et menneske kan kun veere til stede og
interagere med verden gennem sin krop (Jacobsen 1998:62). Man kan vere sin
krop og have en krop. At veere en krop vil sige, at man har en fornemmelse af at
bo i kroppen, at opleve den som varende én selv. At have en krop vil sige at
betragte den som et objekt. Bo Jacobsen papeger som en af ulemperne ved det
syn at have en krop, at vi ofte keemper imod kroppen ved f.eks. at prgve at forme
den til slankhed eller skgnhed. Som en genstand, der skal formes, kontrolleres,
keempes med, hvilket ofte medvirker til negative fglelser for sin krop (Jacobsen
1998). Ofte er det dog sddan, at man svinger frem og tilbage mellem de to
ovennavnte slags kropsoplevelser.
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Hanne Busch Jessen giver eksempler pd de forskellige perspektiver i en
indleeggelsessituation: “Patienten marker symptomer, men kan ingenting
dokumentere eller tolke efter leegevidenskabens haevdvundne principper- ser ikke
sygdommen, men ser og lever med og i den andrede krop efter operationen. Hvor
lzegen og sygeplejersken sdledes er eksperter pd den fysiske og sociale krop, er den
indlagte person ekspert pd sin levede krop - personen er sin krop.” (Busch
1994:65)

[ eksistenspsykologien findes teoretikere med et udpraeget monistisk krop-
psyke syn. Bo Jacobsen fremhaever Medard Boss, som distancerer sig fra
overhovedet at bruge selve begrebsdelingen krop og psyke. Det skal ses som en
helhed. Kernen i enheden er eksistensen: Den opfattende og handlende
bevidsthed. Ifglge Jacobsen ser Boss alle menneskelivets feenomener som
kropslige udtryk for den eksistentielle udfoldelse. "At leve er at dbne sig for
verden gennem det kropslige udtryk og den kropslige udfoldelse, dbne sig for, hvad
der viser sig og toner frem, samt forbinde sig med det, man mgder” (Jacobsen
1998:81). Kroppen afgraenses ikke ved huden. Mennesket er altid i forbindelse til
noget uden for huden. Grensen for kropsudfoldelsen gar ved det objekt, som
man er i forbindelse med. Spgrgsmalet om, hvorvidt kroppen pavirker psyken
eller omvendt psyken kroppen, har slet ikke leengere sin relevans her.

Ifglge Jacobsen tilneermes det eksistentielle syn pa psyke-soma-pavirkningen
hos terapeuter, der arbejder med kroppen som terapeutisk redskab. F.eks. hos
Reich, Lowen og Boadella, samt hos Perls findes en raekke analogidannelser eller
metaforer, der sidestiller kropslige og psykiske udtryk. F.eks. hvis en person
oplever, at han er "sldet helt skeev” og man samtidig kan se det i de kropslige
mgnstre, eller hvis én opleves som en "stivnakke” og faktisk ogsa har kroniske
muskelspaendinger i nakken (Jacobsen 1998:80).

Informanternes beskrivelser af, nar de har arbejdet med fglelsesforlgsning via
kroppen pa f.eks. selvudviklingskurser - med dans, meditation, healing, massage,
gestaltterapi m.m. - sidestiller kropslige og psykiske udtryk. Det samme er
tilfeldet, nar Anne beskriver kroppen som et hologram af sig selv, da hun
erfarer, at knuden i brystet kan aflaeses i gjet. Og pa tilsvarende vis, da hun
beskriver gestaltterapien og den knude, der oplgses hermed. Analogt med Dorte,
som hos heilpraktiker har lgsnet "klumper” hun har siddende i sig.

Den passive patients kropssyn betragtes traditionelt sdledes, at kroppen er et
apparat, er mekaniseret, er en stgrrelse med sin egen orden. Kroppen er noget vi
har, der er adskilt fra vores sande jeg - noget vi i en vis forstand er fremmede
over for. Laegen tildeles kontrollen over den syge krop; det er hans rolle at finde
fejl og reparere dem. Maske mange sundhedsmedarbejdere er mest vant til og
trygge ved denne type patienter, der deler dette syn.

Det eksistentielle sygdomssyn er ligeledes monistisk pa den made, at sygdom
betragtes som en andret eksistenstilstand. Et fenomen den enkelte skal i indre
dialog med. Dialog indebzerer lytten. En lytten til angst, ubehag, lidelse. Fglelser
der ikke kan "fixes” veek, men som det er ngdvendigt at veere til stede i. Ser man
pa fglelser som nogle, der skal fijernes med midler, hvor man undgar at meerke
sig selv, bliver bade krop og psyke til stgrrelser, der skal kontrolleres, formes,
styres - hvilket jo ikke er muligt at ggre fuldt ud. F.eks. kan bodybuildere forme
og styre, men kun til en eller anden greense. Anorektikere ligesa - men kun indtil
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de dgr af det. Sdledes ogsa som kraeftpatient kan man ggre meget med henblik pa
at fa indflydelse pa sygdomsforlgbet - men nogle gange er kreeftsygdommen sa
omfattende i kroppen, at man kommer til kort.

Sd indtil en vis graense, sa er konsekvensen af en sddan sygdomsopfattelse, at et
behandlingsforlgb ma indeholde en proces, hvor patienten skal i indre dialog for
at forstd, savel som at kunne vere aktivt medvirkende til en positiv endring af
tilstanden. Men ikke kun det. Som Turner beskriver det, ma jeg tilslutte mig en
erkendelsesmaessig pragmatisme; kroppen kan kun begribes som et bade-og.
Kroppen er bade personlig og upersonlig, bade objektiv og subjektiv, bade social
og naturlig. Mennesket har en krop - og mennesket er krop (Turner 1992:20-22.
Refereret i Timm 2000). Bdde-og er omdrejningspunktet: bade dilemmaet og
udfordringen (Timm 2000). Almenpsykologisk konstaterer Willert, med afseet i
Boje Katzenelsons naturevangelistiske teenkning det samme: “Dualismen er en
“tankens uting”, og dermed en tankefejl, ingen tvivl om det. Samtidig ma dualismen
forstds som andet og mere end blot et skart filosof-pdfund hentet ud af det rene
ingenting. Den idalistiske tankefigur repraesenterer i sit udspring en genuin
intellektuel bestraebelse pd at komme overens med de reelt eksisterende
dobbeltheder” (Willert 2000:205).

Den dobbelthed kan rummes i laegperspektiver pa sundhed og sygdom.
Informanterne her tager udgangspunkt i dét bade at have og at vere en krop.
Sygdommen er jo del af energien, af fysikken, af tankemgnstret - og dermed er
den del af det at veere den, man er. Integreret del af helheden. Men informanter-
ne har ogsa en krop, og en sygdom i kroppen, de forsgger at handle i forhold til.
De fleste handler endda meget, fysisk, psykisk og spirituelt. S& sygdommen er
trods alt ikke mere del af dem, end at de ogsa mener, at den kan blive ikke-del af
dem. Men indtil det eventuelle tidspunkt betragter de den som en kronisk
sygdom, de s3 at sige er ét med. I og for sig selvmodsigende, og alligevel ikke.

Hvordan kan vi begribe informanternes krop-psyke forestillinger i forhold til den
systemiske ramme? Hvordan balancere et eller andet sted mellem
endimensionalitet og mangedimensionalitet? Den teoretiske litteratur giver os
belaeg for at konstatere, at der er en taet sammenhaeng mellem krop og psyke, og
den giver os klarhed over hvordan. Informanterne giver os oplevelsesmaessige
beskrivelser af hvordan krop og psyke hanger sammen i den levede virkelighed.
Analysen tjener at beskrive mangfoldigheden af mdder, hvorpa man kan betragte
sig i et helhedsperspektiv. Det faglige perspektiv tjener en klarggrende
strukturering, idet der foretages den analytiske skelnen mellem at betragte krop
og psyke monistisk / dualistisk / systemisk.

Kan man overhovedet behandle Kkrop-psyke spgrgsmalet fyldestggrende
rationelt set? Neappe. Jfr. hermeneutisk tenkning, at nar man beskeeftiger sig
med et emne, er det vigtigt at holde sig klart, hvilken form for sandhed man, sa at
sige, hengiver sig til, for den bestemmer ogsa, hvilken slags virkelighed man
efterfglgende vil finde. Man ma ggre sig klart, hvorledes de dybe sandheder er
tilbgjelige til at opfare sig. Sdledes er det uhensigtsmaessigt, hvis man fristes til at
ville have entydige modsigelsesfrie resultater pd den ene side, hvor
"virkeligheden” (informanternes egne forestillinger eller teorigrundlaget) pa den
anden side fremstdr som uforenelig hermed.
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3. SAMMENFATNING

Informanterne knytter i hgj grad krop-psyke sammen, enten som varende ét
eller som at der er en kompleks og taet sammenhang herimellem. Flere veksler
fleksibelt mellem et enhedssyn og et dualismesyn. Kroppen ses som udtryk for
jeg’et, for fglelserne, som det sted livet viser sig, som det sted sjzaelen bor.

Psykosomatikken er det emneomrade, der beskaeftiger sig med maden, hvorpa
psykologiske faktorer indgdr i de sundhedsbevarende- eller nedbrydende
processer. Groft set kan man skelne mellem dualistiske og monistiske
betragtningsmader. Dualistisk vil sige, at psykiske processer athaenger af de
fysiske grundvilkar. Groft sagt: Uden hjerne ingen psyke. En modsat form for
dualisme er spiritualisme: Der findes noget, der udelukkende er sjzleligt, og det
kan fordrsage @ndringer i den materielle verden. Monistisk vil sige, at det fysiske
og psykiske betragtes som to sider af samme sag. En tredje mulighed er
systemteori, som en metateori, hvor det er muligt at betragte psyke og soma som
en sammenhaengende helhed, som samtidig er i stand til at rumme den
ngdvendige kompleksitet. Systemteori betragter alt, fra et atom til organismen i
miljget, som et system, en organiseret helhed. Nar organismer anskues som
komplekse helheder, kan man ikke skille tingene ad eller isolere enkelte
elementer uden at forandre eller forstyrre helheden, fordi relationerne mellem
de forskellige elementer er lige sd vigtige som selve elementerne, der
kendetegner helheden. Modellen repraesenterer en konstruktiv lgsning pa sjeel-
legeme problemet, idet den respekterer betydningen af bdde mentale og
biologiske processer. De har en egen funktionel eksistens, og er alligevel
komplekst sammenhgrende.

Eksistenspsykologisk skelnes mellem at vaere en krop, eller have en krop. At
veaere en krop vil sige at man har en fornemmelse af at bo i kroppen, at opleve
den som varende én selv. At have en krop vil sige at betragte den som et objekt. I
en god sygdomshandtering veksler man fleksibelt mellem at se kroppen som
personlig og upersonlig, se den som bade objektiv og subjektiv, som bade social
og naturlig, afthaengig af den situation, man star i.
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PSYKOLOGISKE
ARSAGER TILCANCER

1. Undersggelsens perspektiv
2. Den folkelige teenkning om arsager til cancer (sickness)
3. Fagligt perspektiv

Stress

Ringe social kontakt

Depression

Fglelsesmaessig heemning

Personlighedspsykologiske egenskaber

Immunsystemets betydning

Ligheder og forskelle mellem folkelig teenkning og forskning
4. Sammenfatning

Siden midten af 60’erne er der forsket intensivt i psykiske faktorers betydning
for sygdom. Det er ubestrideligt, at der er en teet bio-psyko-social forbindelse ved
langt de fleste sygdomme. Menig mand er pa forskellige mader, indirekte og
direkte pavirket af denne forskning. Og forskningen pavirkes formentlig ogsa af
det folkelige syn pa sammenheengene, specielt i forhold til, hvilke
sammenhaenge, man finder relevante at undersgge. [ analysen af interviewene
har jeg adskilt drsager til cancer, og behandling af cancer. Alle informanter har
nogle forestillinger om, hvad der har forarsaget canceren. Nogle af dem bruger
disse forestillinger direkte i forhold til handteringen af sygdommen, mens andre
skiller tingene ad.

1. UNDERS@GELSENS PERSPEKTIV

Merete harcellerer mod nogle af de forenklede teorier, der florerer om kraefts
arsager. Hun anvender en “pille lgg” metafor som billede pa, hvordan
erkendelsen af sygdommens kompleksitet ngdvendigvis ma blive stadig dybere
(for uddybende beskrivelse, se kapitel 2, case 1):

"Jeg tror, at kreeft er en sygdom, der ikke har én drsag. Den har mange drsager... Jeg tror
aldrig, man finder lgsningen pa kreeft, for jeg tror netop, at det er at pille lgg...”

"Der er nogle, der gdr ind i noget selvbebrejdelse og skyldfglelse, netop ud fra nogle af de
helt tdbelige teorier, der er fremme om,, at man skal taenke positivt (siges ironisk).... Jeg
synes ogsd let, det kan blive for firkantet. Ndr de taler om cancerpersonlighed, det bryder
jeg mig ikke om...Nu har psykologerne en model for, hvordan kraftpatienter er. Det er
noget, der tenderer mod at vare nedladende.”
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Anne var et par ar fgr sygdommens fremkomst tvunget til at skifte arbejdsplads
pga. mobning og alt for meget arbejde. Dén belastning mener hun har veeret
medvirkende arsag til sygdommen:

Mobning og den “"Man har nogle formodninger om, hvorfor man selv har fdet kraeft. Det

heraf affedte var noget med mit arbejde. Ikke kun stress, men en slags mobning. Sd

psykiskenedwur.  jeg blev ngdt til at sige op, selv om jeg havde en god arbejdsplads... Det
med at tage arbejdet med hjem og ikke kunne sove. Jeg kunne aldrig

blive feerdig pd arbejdet. Det Id bare i dynger. Jeg var halvdags, men det blev ligesom ikke

accepteret... Selv om jeg gik klokken fire i stedet for klokken et, sd syntes jeg stadig, at jeg

svigtede. Det var noget forfaerdeligt noget, og jeg var dbenbart ikke staerk nok dengang til

at konfrontere dem med mine problemer.”

I: "Du havde maske for stor ansvarsfglelse?”

"Ja, det har jeg altid haft. Det ligger nok til min alder. Den generation.”

Anne mener, at den skuffelse, som var forbundet med at veere mobningsoffer, er
arsag til, at sygdommen satte sig i hjerte-omradet. Hun papeger ensomheden ved
at blive mobbet:

"Jeg folte ikke, jeg havde nogen at snakke med, jeg troede, jeg var den eneste i verden, der
havde sddan nogle problemer... Jeg har nok ikke fplt, at min mand eller andre kunne hjalpe
mig. Jeg har selvfglgelig snakket med min mand om det, men jeg har nok ikke vidst, hvor
meget det betgd. Han sagde sd ogsd bare, at jeg skulle sige det til dem, men det var jo ikke
losningen... (I dag) tror jeg ikke, jeg ville lade det udvikle sig sd meget.”

Bente fik oprindeligt i forhold til en medfgdt sygdom medicinsk behandling mod
smerter. Desuden fik hun hormonbehandling, og endelig levede hun traditionelt
dansk kostmaessigt. Hun siger, at hun havde det hverken godt fysisk eller
psykisk, hvilket hun mener var medvirkende arsag til, at hun fik kreeft. Hun
baserer sit syn pa en kinesisk sygdomsteori (yin-yang-balance):

"Jeg havde det ikke szrlig godt, hverken fysisk eller psykisk, for
Hormonbehandling, kest,  det var jo hele mit hormonsystem. Jeg ville gerne have
levevis, personlighed, hormonbehandling og fik det i mange dr, og jeg tror, at det mdske
nsykisk tilstand. kan have varet medvirkende til, at jeg fik brystkreaeft. Men
selvfalgelig ogsd min levevis som sddan.”

[ hele sin made at anskue sig selv og sine sygdomme knytter Bente hele tiden en
sammenhaeng mellem det fysiske, det psykiske og det spirituelle. Her nedenfor
forst noget om kost og temperament. Hun knytter arsagen til sit svage
tarmsystem helt tilbage til spaedbarnealderen:

"Jeg fik flaske, og det menes at have vaeret medvirkende til, at det tarmsystem er gdet helt
grassat. Og sd har jeg veeret en hidsigprop. Jeg har haft et forfaerdelig dumt temperament.
Jeg var sd hidsig, at jeg Id og bed i dynen, hvis jeg ikke fik min vilje.”

[: "Nar du naevner det i forbindelse med mit spgrgsmal omkring tarme, er det s3, fordi du
knytter en sammenhaeng?”

“Ja, det gor jeg i allerhgjeste grad. For jeg ved jo, at hvis man er arrig og aggressiv, sd er
det noget, der angriber éns lever og galdeomrdde. Det er sddan set hele éns
udskilningsapparat, som pd den mdde bliver pdvirket. Allerede som barn havde jeg utrolig
meget halsbetaendelse. Det viser mig ogsd, at mit immunsystem ikke har veeret serlig godt.
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Sd er vi inde pd milt/maveomrddet. Jeg arbejder meget efter den kinesiske sygdomsteori og
bruger faktisk de principper hele vejen... yin og yang.”

Dorte mener at rsagen til, at hun fik kreaeft, er, at hun blev skilt i 1992, og det var meget
hardt at komme i gennem. Hun tror p43, at krop og psyke haenger ulgseligt sammen:

"Jeg tror meget pd, at krop og psyke haenger meget sammen, og om det sd har varet den
oprindelige faktor, eller den har varet den udlgsende kraft til, at jeg har fdet kreaeft, det ved
jeg ikke.”

Mht. hvad kraeft mere generelt opstar af, siger hun:

"Kraeftceller er faktisk noget, som opstdr hos os alle sammen
hele tiden, hvor kroppen normalt er i stand til at fjerne dem og
tilintetggre dem. Men ndr ens immunforsvar er helt i bund, og
man ikke gor noget for at holde det, sd far de pludselig frit spil.
Jeg tror ogsa pd, at man fdr sygdom i kroppen pd det sted, man er svag.”

Hun har selv faet kraft i brystet, hendes svageste zone, fordi:

"Og det bliver sd i hjerteregionen, at jeg er svagest. Det er der, hvor jeg faler, jeg var blevet
svigtet, der hvor jeg syntes, jeg var alene. En masse ting, der handler om hjertefolelser.”

Ena baserer som Bente sin tenkning pa kinesisk sygdomssyn. Som Dorte
tilleegger hun det mening og betydning, hvor hun har faet kraeften. Lavt selvvaerd
er den grundleggende psykologiske arsag. Sygdommen bliver redskab til
psykisk og spirituel opvagnen, tagen livet pa sig (for en uddybende beskrivelse,
se kapitel 2, case 2).

"0Ogsd fordi jeg har fdet sddanne sygdomme i venstre side af

Selvvard, retten til livet. kroppen, som ifslge nogle er modersiden, den kvindelige side.

Forst fik jeg fijernet den ene aggeleder, sd halvdelen af

skjoldbruskkirtlen og sd brystet bagefter. Jeg tror, der skulle noget meget voldsomt til, for

alvoren....eller for jeg vdgnede tilstreekkeligt op. Ogsa fordi jeg tror, at jeg dybest set aldrig

har vaerdsat mig selv. Jeg tror nok, at hvis jeg var gdet dybt nok pad et tidspunkt, sG havde

jeg ikke syntes, at jeg var vaerdig til at vaere her. Jeg spillede en helt anden rolle, og det var

helt klart,, bl.a. den manglende kaerlighed, evnen til kaerlighed fra min mors side, fordi hun

var syg. Hun gjorde, hvad hun kunne, men det var ikke nok. Det var ikke nok til, at jeg
kunne finde min egen identitet”.

Ena naevner, at fysisk set haenger sygdommens opstden formentlig ogsa sammen
med, at hun i en arraekke fik hormonbehandlinger pga. barnlgshed.

Fanny sgger forklaringer pa sygdommen pa forskellig made. Som det fremgik af
hendes udtalelser citeret i kapitel 5, da har hun flere forklaringsdimensioner:
Hun er selvbebrejdende omkring sin adfeerd som et konfronterende og direkte
menneske, hun taler om sin psykiske struktur som et slaegtstema og endelig
mener hun at veere genetisk disponeret for at at fa kreeft. Fanny giver sdledes en
bio-psyko-social arsagsforklaring. Hun leegger imidlertid meget vaegt pa arbejdet,
og et evt. kommende arbejde bliver sdledes "ngglen” til helbredelse. Det bliver
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det billedlige udtryk for der hvor hun har kontrol og magt, jfr. udtalelser citeret i
kapitel 5.

Grete ser sddan pa sin kraeftsygdom, at hun genetisk har veeret disponeret for
den, hvilket hun slutter ud fra, at moderen fik brystkraeft pa samme tidspunkt,
som hun selv, altsd som 45-3drig. Uden at hun af den grund fgler skyld, men
snarere tager et ansvar pa sig for, at den genetiske disposition overhovedet har
udviklet sig til kreeft, beskriver hun forskellige psykologiske og fysiske drsager
til, at hun har faet kraeften. Psykologisk beskriver hun (se uddybende kapitel 2,
case 3):

"Kreaeft er for de stedige. Dem der bare ikke vil tage
livet pd sig eller tror, at de ikke er gode nok, eller ikke
accepterer sig selv. SG@ meget skal der til for nogen.
Sddan oplever jeg det.”

Genetisk disponerethed, selward,
retten til livet, psykosociale- og livsstils
belastninger.

[ tiden op til sygdommens udbrud, havde Grete det meget darligt. Parforholdet
vaklede og hun fglte stor skyld i forbindelse med forskellige haendelser i sit liv.
Der foruden brandte huset totalt ned, og hun mistede en neer ven, som dgde af
kreeft. Fysisk fremhaver hun:

"For mig kan det lige sd godt vaere gener, som det kan vare psyke... Men jeg har jo spist
forkert, drukket, fdet librium som barn, vinylstgv i luften, boet i byen, alle de fraekke ting.”

Hanne mener at have haft tumoren i adskillige ar, men troede tidligere det var
tyktarmskatar. Hun papeger en mangel pa kropsbevidsthed og en ligegyldighed
over for kroppen tidligere:

Livsstil psykosociale /€9 var egentlig ligeglad med, om jeg gik pd toilettet én eller to
belastninger. gange om ugen. Det betgd ikke s@ meget... Det er jo klart, at det
hober sig op i kroppen, sd det gor jo, at det giver smerter.”

Blot en detalje, som at hun har leert at drikke tilstraekkeligt vand til ikke at have
treeg mave, samt vaere opmaerksom pad at komme regelmaessigt pa toilettet, har
givet stgrre velveere. Desuden har omlaegning af kosten gjort en stor forskel.

Et travlt liv med mand, bgrn, arbejde og stort hjem gjorde, at hun tidligere ikke
fokuserede pa sig selv, men har leert det nu. Hanne papeger flere dimensioner i
det, at hun blev syg. Hendes mand var et sortseende menneske. Jeg kommenterer
det med

[: ”Du har haft en stor opgave sa?” - og hun svarer
“Ja, men det er vel ogsd derfor, jeg er blevet syg, ikke. Det tror jeg selv.”

Derudover papeger hun, at som 59-3arig blev hun sygemeldt, fordi hun var
psykisk nedbrudt pga. et meget stressende arbejde og en ubehagelig chef. Hun

blev fyret og kom pa efterlgn. Kort tid efter fik hun cancer-diagnosen.

Jane bestred i 5 ar et job, som tog meget hardt pa hende, fordi hun blev placeret
midt i en dyb personkonflikt.
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Psykosociale "Egentlig tror jeg, at min sygdom stammer fra et nervesammenbrud, som
belastninger. jeg havde i relation til et job, som jeg havde... Jeg gik ganske enkelt i sort.
Jeg var ligeglad med alting, med mig selv, med min familie.”

Derudover har hun levet i et meget darligt parforhold tidligere, og nu lever hun i
et parforhold, hvor det seksuelle i mange ar ikke har fungeret. Som Dorte og Ena
tilleegger hun det ogsa betydning i forhold til, hvor hun har faet krzeften.

Kurt har en enkel og klar made at formulere, hvad kreeft er, hvor ogsd er
impliceret drsagerne til kraeften, se beskrivelsen i kapitel 3, samt kap. 2, case 4.

Lars naevner, at i arene op til den 3.kreftdiagnose var han gennem en skilsmisse,
og han blev fyret fra sit traditionelle fag. Senere kom gkonomiske problemer pga.
anpartsinvesteringer, og efter knoglekraeften, som invaliderede ham i en grad, sa
han i dag er invalidepensionist, havde han ingen chancer for at tilbagebetale
geelden. Han er p.t. i gang med at fa lavet geldssanering. Han summerer tiden op
til kreeftens komme sdledes:

"Sd du kan se, jeg har haft mange ting. Sd der er mdske en grund til, at jeg er blevet syg.”

Lars beskaeftiger sig ikke yderligere med arsagerne til kraeften, men vil hellere
tale om, hvordan han ggr noget selv for at handtere sygdommen. Det er i det hele
taget karakteristisk for de fleste af informanterne, at de ville hellere tale om,
hvad de gjorde selv, end om arsagerne til kraeften.

Denne sammenfatning preesenterer hver informant for sig, fordi forklarings-
strukturerne er sa individuelle, hver har sin egen indre logik. Sammenfatningen
er ifglge sagens natur kondenseret og forenklet, hvilket tjener overblik og
klarhed.

Merete: At finde arsagerne til kreeft er som at pille et log: Dybere og mere komplekse sandheder
afslerer sig, ndr man er parat til det. Forskellige forklaringer pa forskellige niveauer, hvert

niveau har sin sandhed.

Anne: Genetisk disponerethed samt kompleksiteten af folelser / den psykiske belastning omkring af
vaere mobningsoffer pa arbejdspladsen.

Bente: Kinesisk sygdomsforstaelse: Hormonbehandling, kost, psykisk ubalance kombineret med
temperament og personlighedsstruktur forte til sygdommen, der ses som naturens ubalance.

Dorte: Skilsmisse medferte en psykisk nedtur, som svekkede immunsystemet.

Ena: Kinesisk sygdomsforstéelse: Lav selvvaerd, manglende folelse af ret til livet, i kombination

med hormonbehandling.
Fanny:  Genetisk disponerethed, personlighed og psykologisk nedtur.

Grete: Genetisk disponerethed, uhensigtsmeessig livsstil, manglende folelse af ret til livet, psykosocial

nedtur.
Hanne:  Fysisk darlig livsstil, psykisk nedtur pga. dreenende agteskab og stressende arbejde.
Jane: Psykisk sammenbrud pga. arbejde og darligt parforhold.

Kurt: En fejlcelle satte sig fast og fik gode vakstbetingelser, fysisk pga. darlig livsstil (kost) og

psykisk pga. manglende selvvaerd.
Lars: Skilsmisse, fyring, skonomiske problemer, psykologisk manglende selvverd.
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2. DEN "FOLKELIGE” TZENKNING OM ARSAGERNE TIL CANCER
(SICKNESS)

Stgrstedelen af informanterne havde laest Bernie S. Siegels "Keerlighed, medicin,
mirakler” (1990), en af verdens nok mest laeste bgger om psyke og cancer. De
fleste informanter var under indflydelse af teenkningen i denne bog - men jeg
mener ogsa, at de fleste udviste et langt mere nuanceret syn pa arsagerne til
kreeft, end bogen beskriver. Derfor finder jeg det relevant at starte med, dels at
illustrere noget af bogens taenkning, dels fremdrage en kritik af, hvordan den kan
fremsta for reduktionistisk.

Sapolsky (1998) laver en efter min mening repraesentativ og rammende kritik
af Siegels sellert. Han siger, at Siegels overordnede budskab er, at folk far kreeft,
fordi de er for lidt spirituelle. Og det er at give folk skyld pa en forkert made.
Siegel pastar, at hvis patienten har tilstreekkelig med mod, keerlighed og
andelighed, sa helbredes han.

Siegels bog er fuld af eksempler pa folk, der far kreeft, fordi de er for lidt
spirituelle (sidetal stammer fra den engelske udgave, overseettelserne er
foretaget af mig): En kvinde beskrives at undertrykke sine fglelser om brysterne,
og derfor: "Selvfalgelig fik Jan brystkraeft” (side 85). "Hun undertrykte sine fglelser
og fik leukaemi”(side 164). "Cancer ser generelt ud til at komme efter tab” (side
123). "Det fundamentale problem hos de fleste krzaftpatienter er manglende evne
til at elske sig selv” (side 4). Og vedrgrende cancer og bgrn, kommer den
ultimative dom over foreeldrene: “Jeg ville ikke vaere overrasket, hvis bgrns cancer
var forbundet med en meddelelse om en foraldre-konflikt eller en oplevelse i
fostertilstanden om ikke at veere gnsket” (side 75). Med andre ord: Det er
foreeldrenes skyld, at barnet far kreft. Siegels sygdomssyn relaterer sig til det
hele menneske: "Der er ingen ukurerbar sygdom, kun ukurerbare mennesker”
(side 99). “Jeg foresldr patienten teenker pd sygdom, ikke som Guds vilje, men som
vores afvigelse af Guds vilje. For mig er det manglen pd spiritua-litet, som giver
problemer” (side 179). (Citater samlet i Sapolsky 1998: 150-154).

Disse citater er langt fra enestdende for bogen, idet strategien hele vejen
igennem er en simpel made at anskue sammenhangen mellem psykiske mangler
og savel opstden af kreeft, som manglende evne til at helbrede sig selv vha.
positiv teenkning. Det bagvedliggende budskab, der kan opfattes er, at "det er din
skyld, at du dgr af cancer, nar du ikke teenker tilstraekkeligt positivt”. Og ve den,
der tgr taenke negative tanker!

Den bagvedliggende forsimplede model er, at immunsystemet svakkes ved
stress og psykisk dysfunktion - hvilket psykoneuroimmunologisk (PNI)
forskning ogsa viser, jfr. Zachariae (1996). Men man laver et direkte spring fra
immunsystem-svaekkelse til cancerdisponerethed, hvilket man ikke umiddelbart
kan ggre, jfr. den faglige perspektivering nedenfor.

Der er ingen tvivl om, at Siegel forsgger at beskrive betydningen af, at folk selv
tager ansvar for sygdommen, men nar man beskriver tingene sa deterministisk,
som han ggr, sa kan hans bog blive "farlig”.

Forskellen mellem at fgle skyld og fgle ansvar er ganske subtil. Det er nok ikke
Siegels mening at give laeseren skyld over at have faet kraeft. Skyld og ansvar
udspringer af samme grundfglelse. Den stgrste forskel er, at skyldfglelsen i sit
praktiske udtryk er handlingslammet, ansvarsfglelse medfgrer handlekraft.
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Fglelsen af ansvar peger fremad i tiden, mens skyld peger bagud. I en proces at
tage ansvar for at handle i forhold til sin sygdom, slipper man naeppe for ogsa at
fale skyld, f.eks. over at dg alt for tidligt fra bgrn eller mand.

En anden forskel mellem skyld og ansvar er, om man betragter sig selv i et
helhedsperspektiv  eller partikuleert. Helhedsperspektivet giver den
handlemulighed, at hvad man ggr af gode ting for sig selv, hvad enten det er mht.
det fysiske, mht. det psykiske eller mht. det sociale, det pavirker sygdommen. Det
er vel denne form for ansvar, Siegel argumenterer for; blot ggr han det alt for
deterministisk. Sapolsky giver et godt eksempel pa, nar krop-psyke teenkningen
bliver for deterministisk: Man ved fra psykoneuroimmulogiske malinger, at
social stgtte under sygdom, uanset om man har smerter generelt, kreeft e.a., at
immunsystemet styrkes. Men ingen forskning siger, at man s3 kun skal
intervenere psykosocialt i stedet for anden kreeftbehandling. Dvs. forskningen
indikerer at sddanne faktorer kan influere cancer, men det betyder ikke
ngdvendigvis, at de kan kontrollere cancer. Sapolsky siger, lidt ironisk (Sapolsky
1998:154): "...it turned out that merely by holdning hands and singing folk songs
we couldn’t end all war, and hunger does not disappear just by visualizing a world
without it. Everything bad in human health now is not caused by stress, nor is it in
our power to cure ourselves of all our worst medical nightmares merely by
reducing stress and thinking healthy thoughts full of courage and spirit and love.
Would that it were so. And shame on those who would sell this view”.

En nuancering af Siegels teenkning har Ulrik Dige (2000) lavet, med
udgangspunkt i hans undersggelse af 62 atypiske overlevere. Han giver tre
forklaringer pad arsager til kraeft, hvor konventionel forskning vel kun er enig i
forklaring 1. Enkelte fagpersoner kan maske ”sluge” punkt 2. Punkt 3 giver
forklaringer i termer hinsides det bio-medicinske menneskesyn:

* En isoleret genfejl, som vi er helt magteslgse over for, fordi organismen ikke har det
relevante reparationsveerktgj. Her virker den etablerede behandlingsstrategi bedst.

* Et overbelastet reparationssystem, der udsettes for flere giftstoffer (carcinogener),
end systemet kan klare. Her bgr man snarere satse pa afgiftning og udrensning end
yderligere belastning med kemo og straler.

* Energiblokeringer, hvor det gzlder om at genskabe energibalancen. Denne teori
appellerer til individuelle indsatser af fysisk, psykisk eller spirituel karakter.

Dige argumenterer for, at det etablerede diagnosesystem ikke kan afslgre
hvilke(n) af de omtalte svagheder, der er afggrende. Derfor handler det om at
understgtte patienten i at skabe sit eget handlerum, og hvor vi som fagpersoner
ikke kan stille os til dommere over for, hvad der fgles rigtigt for den enkelte.

3. FAGLIGT PERSPEKTIV

Der eksisterer et spring fra, hvad kraftpatienter selv oplever som vaerende de
vigtigste arsager til, at de har faet kreeft, og sa hvad forskningen siger. Ovenfor er
beskrevet, hvordan informanterne i min undersggelse, oplever arsagsforholdene.
Hvad de angiver som arsager ligner, hvad man har fundet i en canadisk
spgrgeskemaundersggelse, hvor man bad kvinder angive, hvilke forhold de selv
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mente, havde veaeret arsag til deres brystkreft. Ca. 40% angav, at stress havde
veeret den vigtigste arsag til, at de havde udviklet brystkraeft. 26,7% angav
arvelige forhold, og 25,5% miljgmaessige forhold. De blev ogsa spurgt om, hvilke
forhold de mente kunne forhindre brystkreeften i at komme igen. Pa dette
spgrgsmal svarede 60%, at en "positive attitude” ville have en positiv betydning.

Psykologiske faktorer som stress og positiv teenkning star altsa gverst pa listen
over forhold, kvinderne opfattede havde betydning for deres sygdom, savel dens
opstaen som behandlingen af den.

Maske det er sddan, at ndr man spgrger informanterne, sa generaliserer de ud
fra deres eget tilfeelde, vel vidende at det geelder ikke alle. De taler om deres
individuelle sygdom med begreber hentet fra den folkelige litteratur (enkelte
havde ogsa laest faglitteratur). Og det ramler sammen med laegevidenskabens
forskningsresultater og brug afsamme. I samtalemaessig forstand samtaler de to
parter maske om forskellige ting, og helt galt bliver det, nar den
leegevidenskabelige risikoteenkning kommer pa tveers af det individuelle
perspektiv.

Spiegels undersggelser (1989 og 2000), som paviser effekten af psykologisk
behandling pa kreeftprognosen har uden tvivl bidraget til at fremme ovennaevnte
opfattelser, jfr. mere herom naeste kapitel.

Bobby Zachariae har (i Medicinsk Arbog 2002) samlet en oversigt over nyeste
forskning, hvor han giver et bud p3, i hvor hgj grad der foreligger v idenskabelig
evidens for den opfattelse, at psykiske forhold har betydning for kreeftrisiko og
for prognosen ved opstdet kreaeftsygdom. Han strukturerer, som ogsa Thomas
Nielsen har gjort i sin omfattende bog (199417), i betydningen af stress, ringe
social kontakt, depression, fplelsesmaessig haemning og personlighedstrak for
kreeftrisiko og kraeftprognose!8.

17 Nielsen har inddraget alle forskningsrapporter, som er offentliggjorte i anerkendte
internationale tidsskrifter siden 1960, og som omhandler psykologiske faktorers
eventuelle betydning for krzeft, uanset teori, metode og resultater.

Nielsen skelner mellem fglgende teorier, der generelt tager udgangspunkt i i
udforskningen af sammenhaenge mellem psyke og cancer (teorierne vil ikke blive
uddybet og diskuteret):

1. Psykoimmunologisk cancerteori: Stressreaktioner pavirker immunsystemet, sdledes at
dets mulighed for at nedkaempe kraeftcellerne svaekkes med gget cancervakst til fglge.
la. Immunapparatet spiller ikke sd stor en rolle for direkte bekaempelse af
cancercellerne i sig selv, men det kan spille en betydningsfuld rolle for udviklingen af
visse cancertyper.

2. Forskellige hormoner kan have en direkte indflydelse pd cancerceller, dels ved at
pavirke kromosomerne i cellekernerne, dels ved at pavirke cancercellerne til gget eller
reduceret veekst.

3. Det autonome nervesystem kan forbinde psykiske tilstande med cancerudvikling, dels
via binyremarkhormonerne adrenalin og noradrenalin, dels via pavirkningen af det
fysiske miljg, der omgiver cancercellerne.

18 Jeg har ikke selv lavet et struktureret artikelstudie vedrgrende dette tema. Jeg har
henholdt mig til 3 grundkilder: Thomas Nielsens meta-analyse (1994), Zachariaes
doktorathandling (1996) og Zachariaes oversigtsartikel (2002). (Jeg har naturligvis selv
foretaget Medline artikelsggning, PsycINFO, herunder PsycARTICLES og Psychology and
Behavioral Sciences Collection, men har som sagt ikke lavet en systematisk
metaanalyse.)
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STRESS

Generelt er forskere enige om, at om end dyreforsgg viser sammenhzenge
mellem stress og cancer, skal man vaere varsom med at drage konklusioner
vedrgrende humane krzeftformer, dels fordi det menneskelige immunsystem er
mindre fglsomt over for visse stresshormoner, dels fordi immunresponsen er
svagere ved spontan kraeftudvikling, end ndr tumorer transplanteres, som man
gor i dyreforsgg.

I Nielsens systematiske undersggelse, skelner han mellem retrospektive,
pseudoprospektive og prospektive undersggelser. Han strukturerer i'°:

* Stress (generelt) og cancer
* Tab og cancer
* Stressibarndommen og cancer

Han konkluderer, at der ikke er entydige forskningsresultater vedrgrende de 3
kategorier, om end der er overveegt i forskningsresultater, der antyder en
sammenhaeng. Flere af undersggelserne kritiserer han dog for metodologiske
upraecisheder (Nielsen 1994: 155-156+161-164).

Ogsa Zachariae papeger de metodologiskke problemer, og disse, sammenholdt
med forskningen siden 1994, far ham til at lave en mere kategorisk afvisning af
sammenhange mellem stress og cancer. Han papeger, at de fgrste undersggelser
pa mennesker var baseret pa case-kontrolstudier, og ganske vist fandt man, at
kreeftpatienter rapporterede flere negative livsbegivenheder end raske. Men idet
bl.a. at stemningslejet kan pavirke genkaldelse af negative livsbegivenheder,
ligesom der findes teorier om, at selve kreaeftsygdommen endokrinologisk kan
influere pa stemningslejet, sd skal man ifglge Zachariae vere forsigtig med at
drage konklusioner i retning af sammenhang mellem negative livsbegivenheder
og kreeft. Endvidere viser nyere danske registerundersggelser, at henholdsvis det
at miste en zegtefzelle, og det at ens barn far en kraeftdiagnose, ikke ser ud til at
parvirke kvinders risiko for at udvikle kreeft. P4 samme vis, sa pavirker negative
livsbegivenheder op til diagnosen ikke kvinders eventuelle tendens til at sgge
leege ifm mistanke om kreeft. Kraeftprognose, f.eks. ved brystkreeft ser heller ikke
ud til at veere influeret af negative livsbegivenheder.

Sa Zachariaes samlede konklusion er, at der pa foreliggende grundlag ikke er
belzeg for at konkludere, at negative livsbegivenheder padvirker kraeftrisiko (og
heller ikke prognose). Men han pdpeger ogsd, at der er metodologiske
problemer, f.eks. at negative livsbegivenheder modificeres af mange forhold, bl.a.
personlighedstraek, sociale relationer og positive livsbegivenheder, hvorfor
negative livsbegivenheder kun far negative helbredsmaessige konsekvenser for
nogle mennesker (Zachariae 2002:94).

RINGE SOCIAL KONTAKT

19Stress-teori som teoretisk referenceramme for forskning i psykosomatisk sygdom
implicerer en sammenkadning af tre temaer:1. Analyse af ydre psykosociale
belastninger. 2. Analyse af individets copingmuligheder over for disse belastninger. 3.
Analyse af de psykofysiologiske konsekvenser af denne miljg-person interaktion.
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Bade Nielsen og Zachariae siger, at der er bred stgtte til en indskraenket stress-
cancer hypotese, der handler om social isolation som medvirkende faktor i
cancerudviklingen (Nielsen 1994: 164, Zachariae 2002: 95-96).

Genrelt siger Zachariae, at et velfunderet socialt netveerk, fgrst og fremmest
egteskabelig status ser ud til at veere forbundet med hgj leveralder.
Undersggelserne siger dog intet om virkningsmekanismen, der kan teenkes at
ligge bag sammenhangene, uanset om vi taler om hgj levealder eller udviklingen
af kreeft.

Zachariae papeger ogsd betydningen af et socialt netveerk og prognose.
Resultaterne peger pa, at det er oplevet fglelsesmaessig stgtte fra omgivelserne
og hgj grad af involvering i forskellige udadvendte sociale aktiviteter, der er
forbundet med forbedret prognose. Han betragter dog resultaterne som
praliminzere, dels fordi flere af resultaterne er baseret pa et relativt begreenset
patientmateriale, dels fordi der er variation mht. hvordan de forskellige aspekter
ved sociale relationer er operationaliseret. Det kunne ligeledes taenkes, at social
konformitet kunne vaere en vaesentlig cofounder ved maling af social stgtte. Den
positive effekt kunne ogsa teenkes at virke gennem pavirkning af compliance og
sundhedsadfaerd i gvrigt. Eller det var muligt, at oplevelsen af fglelsesmaessig
stgtte indvirker pa biologiske processer af betydning for sygdomsforlgbet, f.eks.
endokrine og immunologiske parametre. (Zachariae 2002: 96).

DEPRESSION

Nielsen pdpeger en begrebs-afgreensnings-problematik: Hvordan er sondringen
mellem stress og depression? Stress opfattes her som udseattelse for en miljg-
variabel med herpad fglgende organisk reaktion. Depression opfattes som en
personvariabel, som ikke kan defineres ud fra sine fremkaldende arsager. Men
ofte er der forbindelse mellem de to ting, i hvert fald set ud fra en
psykodynamisk synsvinkel. Dog ikke fra en kognitiv synsvinkel, hvor depression
anses at udspringe af aktivering af latente kognitive skemaer.

En anden problematik er, "Hvad kommer fgrst - hgnen eller aegget?" som ikke
umiddelbart er klar i forskningen. Nielsen klarggr forbindelseslinierne ved at
strukturere forskningsresultaterne herefter:

1. Psykosomatiske forbindelser
2. Adfeerdsmaessige forbindelser
3. Somato-psykiske forbindelser
- Fysiologiske
- Psykologiske

Ad. 1 og 2: Psykosomatiske og adfaerdsmaessige forbindelser:
Nielsen konkluderer, at der er en overveaegt af forskningsresultater, som antager
en sammenhaeng mellem depression og cancer, men forskningen er pad ingen
made entydig, hvilket ses af det store antal negative og uklare
forskningsresultater.

Zachariae er endnu mere entydig i sin afvisning af nogen sammenhang mellem
depressions betydning for kreeftudvikling (og kreeftprognose) (Zachariae
2002:95).
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Ad 3: Somato-psykiske forbindelser:
Nielsen siger, at depression kan veere virkning af canceren pa seks mader:
Indre psykologisk virkning som fglge af (her kan depressionen godt eksistere, fgr
man far viden om, at man har cancer):

® metastaser

* immunologiske reaktioner

* hormonelle faktorer
Ydre psykosocial virkning af (her opstar depression som konsekvens af, at man
ved, at man har sygdommen):

* selve sygdomsbevidstheden

* sociale konsekvenser af sygdommen

* laegelig behandling af sygdommen

[ forskellige studier er ndet nogenlunde samme tal: Ca. 25% af patienterne far
som fglge af cancerdiagnosen sveer depression. De fleste depressioner bedres
dog vaesentligt i lgbet af blot 6 uger, og forsvinder ofte helt i lgbet af et par ar
(Nielsen 1994:183).

FOLELSESM&SSIG HEMNING

Kort opsummeret, sd er forskningen om psyke og cancer mest overbevisende,
hvad angdr sammenhaengen mellem fglelsesmaessig haemning og cancer, mener
Nielsen. Fglelsesmaessig haemning betragtes som overbegreb for: Fglelses-
undertrykkelse (bevidst intention om kontrol), fglelsesfortraengning (ubevidst
hamning) og fglelsesblokering (ikke bevidst gnske om tilbageholdelse af
falelser, men personen kan ikke afreagere sin fglelse (op.cit 271-272).

Der er stor overvaegt af positive resultater (31 undersggelser) - altsa
forskningsresultater, som mener der er en sammenhang mellem fglelsesmaessig
hemning og kraeft - og kun ganske fa negative (1 undersggelse) / uklare
forskningsresultater (2 undersggelser) (op.cit:268).

Teorien hviler pd en sammenhaeng mellem forsvarsmekanismer og sygdom,
fordi den driftsmaessige energi ikke kan afreageres gennem det psykiske system
(dvs. via bevidste fglelser eller ydre adfzerd), og derfor ma afreageres via indre
processer, som altsd formodes at fgre til sygdom. Nielsen beskriver, at
folelsesfortreengning handler om alle udtryk for fglelser i bred forstand, mens
alexitymi handler om, i snaever forstand, verbale udtryk for fglelser. I sin
fremleeggelse af resultater anvender han dem synonymt.

En nuancering kunne dog vare Mirdals skelnen (som hun henter fra Bjgrn
Killingmo): At man kan Dbetragte mestring af sygdom i et
fortreengningsperspektiv, baserende sig pa en konfliktmodel, eller man kan
betragte det i forhold til en mangelmodel (hun anvender det engelske udtryk: en
deficitmodel, hvor fglelsesfortraengning forklares i termer af manglende psykisk
udvikling) (Mirdal 1998). Skitse:

Konflikt-teori (neurotisk):  Mangel-teori (gransepsykotisk):
= Fortreengning = Manglende psykisk udvikling
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Konflikt-teori: En sammenhaeng mellem fortreengeradfeerd og generel
sygdomsrisiko har i de seneste 40 ar veeret kendt i den psykosomatiske
forskning, og allerede Freud beskaftigede sig med fortreengning af fglelser (dog
ikke i forbindelse med fysisk sygdom). Teoretisk kan man argumentere for, at
fortreengte fglelser og tanker kan udlgse fysiske symptomer og sygdom. Fglelser
kan betragtes som et personligt barometer, der indeholder vigtige informationer
om forbindelsen mellem krop, psyke og verden omkring én. Fglelser og
psykologiske og kropslige signaler, der ggr det muligt for os at vurdere, om vi
skal fortseette eller ophgre med en given adfeerd. Ved at veere os vore fglelser
bevidst, kan vi ggre noget ved de ydre omstaendigheder eller de indre tanker,
som fremkalder de negative fglelser.

Selvom de teoretiske argumenter saledes i over 100 ar har eksisteret, har den
sundhedsvidenskabelige forskning af fortreengning veeret sparsom. I sagens
natur er det vanskeligt at forske i fortreengning, for hvordan kan man pa palidelig
vis udpege personer med fortraengeradfaerd? Et eksempel er den amerikanske
psykolog Daniel A. Weinberger et al. (1979), som har udviklet en enkel
kvantitativ metode til at udpege personer med serlig hgj grad af
fortreengeradfeerd. Han kalder disse mennesker for "konforme” nzesten
“overnormale” mennesker. Han kombinerer to spgrgeskemaer: Det ene skema
maler en persons generelle tilbgjelighed til at opleve angst og nervgsitet. Det
andet maler personens gnske om at fremsta som en "konform” person, for hvem
det er vigtigt at opna accept fra omgivelserne. Personer der scorer lavt pa bade
angst og konformitetsskalaen beskriver Weinberger som ”sande lav-angste”.
Men scorer man hgjt pa malet for konformitet, er man en "fortreengertype”. Den
sande lav-angste rapporterer fa symptomer pa angst, fordi han er god til at
handtere og bearbejde fglelsesmaessig stress. Fortraengertypen rapporterer
derimod fa angstsymptomer i pressede situationer, fordi han ikke tgr eller
formar at blive bevidst om de negative fglelser.

Andre undersggelser har vist, hvordan gruppen af personer med
fortreengeradfeerd er karakteriseret ved et hgjere indhold af stresshormoner i
blodet, hgjere blodtryk og svakket immunforsvar (Zachariae 1996).
Resultaterne kan tolkes sddan, at personer med fortreengeradfeerd handterer
folelsesmaessig stress pa en uhensigtsmeessig made og dermed kommer til at
fastholde deres krop i et forhgjet alarmberedskab med forhgjet blodtryk og flere
stresshormoner i blodet.

Mangel-teori. Alexitymi-begrebet blev udviklet af psykoanalytikeren Sifneos i
slutningen af 60’erne. Alexitymi betyder “ingen ord for fglelser”, og Sifneos fandt
en bestemt kommunikationsform karakteristisk for sine sdkaldt psykosomatiske
patienter; alexitymibegrebet omfatter fglgende personlighedstraek:

* Manglende evne til at beskrive fglelser med ord.

* Manglende evne til at lokalisere fglelser i kroppen og skelne imellem psykiske og
fysiske aspekter af fglelser.

* Manglende evne til at skelne almindelige fglelser fra hinanden.

* Lejlighedsvis ukontrollerede og voldsomme fglelsesudbrud.

* Manglende fantasi og overdreven optagethed af detaljer i ydre haendelser.

* Muskuleer og mimisk rigiditet.
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* Farve- og livslgshed. (Nemiah, Freyberg & Sifneos 1976).

Sifneos et al understreger, at ikke alle psykosomatiske patienter udviser
alexitymi, og omvendt ikke alle alexityme bliver psykosomatisk syge - men det
kan nemt komme til at fremsta sadan, hvis teorien bruges for forsimplet.

Ud fra denne model er alexitymi betragtet som uudviklede muligheder,
sprogligt handicap og mangel pd symboliseringsevne. Radikalt betragtet pastas,
at man ikke har udviklet den del af hjernen, som har med psykologisk
repraesentation at ggre.

Alexitymi kan imidlertid ogsa betragtes mindre radikalt som et midlertidig
regressivt feenomen. F.eks. McDougall (1982, refereret i Mirdal 1990) der siger,
at alle kan komme ud for situationer, der i den grad overskrider baereevnen, at
folelserne ikke kan rummes og derfor kobles fra bevidstheden, ikke som en
fortreengning, men som en tilintetggrelse, der efterlader personen mundlam.

Nielsen har som sagt ikke skelnet mellem fglelsesfortreengning og alexitymi, og
jeg har ikke ved laesning af bogen kunnet se, om de refererede undersggelser
laver en sadan skelnen, hvorfor der heller ikke kan fremdrages seerskilte
resultater herom. At jeg ggr noget ud af denne skelnen skyldes, at det kunne
veere en interessant analytisk parameter, bade i forbindelse med at analysere
opstaen af kreeft, og i forbindelse med at reflektere, hvordan man yder
psykosocial stgtte til handtering af kreeft. Fordi de to forskellige mader at veere
folelsesmaessigt haemmet pd, baserer sig pa henholdsvis en jeg steerk
personlighedsstruktur (den neurotiske struktur), og en relativt jeg svag
personlighedsstruktur (greensepsykotisk struktur). Maske denne mdde at
rubricere fglelsesmaessig heemning kunne give os en mere detaljeret forstdelse af
sarbarhedsfaktorer i forbindelse med at udvikle kreeft?

Hvor altsa Nielsen slar til lyd for en sddan sammenhang, sd er Zachariae ogsa
her mere Kkritisk i sin analyse af forskningsresultaterne. Han papeger, at i de
fleste undersggelser skelnes der ikke mellem bevidst fglelsesmaessig kontrol
(suppression) og ubevidst fglelsesmaessig fortreengning (repression). Han
papeger, at en hindring for at sammenligne resultaterne ligger i variationen bade
internt og studierne imellem mht. maletidspunkt. Sammenfattet mener han
saledes, at der behgves yderligere studier, hvor der tages hgjde for de metodiske
svagheder, han papeger ved de hidtil publicerede studier (Zachariae 2002:97).

PERSONLIGHEDSPSYKOLOGISKE EGENSKABER

Hvad angar personlighedspsykologiske egenskaber og cancer afstir Thomas
Nielsen fra at skematisere pga. kun fa undersggelsers forskellige fund. Der er
begrebsmaessig usikkerhed omkring personlighedsbegrebet. Det drejer sig ikke
om en veldefineret egenskab, men om mgnstre af egenskaber. P4 baggrund af
primeert to undersggelser, konkluderer han forsigtigt, at: Resultaterne kan ikke
skematiseres, fordi det drejer sig om forskellige personlighedstyper, der er
undersggt, ligesom forskningen endnu er i sin vorden. Men man har indtil nu
fundet indikationer for en sammenhaeng. For det fgrste: Grossarth-Maticeks type-
teori: 4 typer: (Grossarth-Maticek et al 1988; Grossarth-Maticek & Eysenck 1990;
Nielsen 1994:276-289)
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1. Den cancertruede personlighedstype.

2. Den hjerte-kar-sygdomstruede personlighedstype.
3. En blanding af 1 og 2.

4. Den sunde personlighedstype.

Treaek, der karakteriserer den cancertruede person:

1. Hablgshed og hjzelpelgshed.

2. Rationel/antiemotionel indstilling til livet.

3. Fgjelighed og trang til harmoniske interpersonelle relationer.
4. Fraveer af ophidselse og vrede.

Zachariae papeger dog, at den videnskabelige 1gdighed af disse undersggelser
senere er blevet anfaegtet, og derfor md betragtes med skepsis (Zachariae
2002:98). Derfor ma Nielsens konklusioner betragtes som forzeldede, idet
Maticeks forskning er draget i tvivl, efter at han brugte den som baggrund for
sine analyser.

Nielsen naevner for det andet: Temoshoks type-C-personlighed: (cancerrisiko):
"En personlighed, der er samarbejdsvillig, fgjelig, hensynsfuld, ikke selvhaevdende,
og stort set aldrig vred pd andre, men tdlmodig og ivrig efter at rette sig efter ydre
autoriteter” (Temoshok 1987:548; Nielsen 1994:291). I modsatning hertil er
type-A-personligheden, der er i risiko for at fa hjerte-kar-sygdomme, vredladen,
selvhaevdende, utdlmodig og lidet hensynsfuldt over for andre.

Temoshok har lavet en integreret model, hvor ogsd andre dimensioner kobles
med personlighedstypen C, nemlig fglelsesfortreengning og hablgshed (Nielsen
1994:295). Nielsen konkluderer bl.a. pd baggrund af denne syntese, og mener at
der forskningsmaessigt er en klar antagelse om, at disse faktorer har betydning
som mulige faktorer i cancerudvikling (Nielsen 194: 313). Holder vi os til
Zachariae, sa er denne konklusion lovlig optimistisk, idet han mener, at der
behgves yderligere forskning, for vi med sikkerhed kan konstatere sddanne
sammenhange, jfr at han er mere kritisk mht. metodologiske problemer ved
undersggelserne.

IMMUNSYSTEMETS BETYDNING

Hvis de fundne effekter af psykosociale faktorers indflydelse pa udvikling (og
behandling) af kreeft skal veere trovaerdige, ma man ngdvendigvis kunne pege pa
direkte eller indirekte biologiske mekanismer, hvorigennem siadanne effekter
kan teenkes at veere medieret (Zachariae 2002:99).

I min undersggelse er det de fleste af informanternes overbevisning, at
immunsystemet er af stor betydning, bade ift kraeftens opstaen, jfr dette kapitel,
og i forhold til helbredelse af kreeften, jfr naeste kapitel. De er generelt blevet
mg@gdt med udbredt skepsis blandt onkologer og g@vrige lager for denne
overbevisning, jfr kapitel 3.

Litteraturen er omfangsrig hvad angar negative fund af sddanne sammenhaenge
(ibid), men der er sket en raekke fremskridt de senere ar, papeger Zachariae. |
hans doktorafthandling fra 1996, som er en specifik undersggelse af
sammenhangen mellem psyke og immunsystem, baseret pa bade egen forskning
og et artiklestudie, konkluderer han fglgende:
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* Nervesystemet er i stand til at pdvirke immunsystemet. Immunsystemet er
formentlig i stand til at pavirke centralnervesystemet (CNS).

* CNS og immunsystemet kan hver for sig frigive stoffer, der er mere eller mindre
biokemiske identiske, og de har receptorer for disse stoffer.

* CNS, det endokrine system og immunsystemet synes sdledes at veere i stand til at
udgve en vis indflydelse pa hinandens funktion.

* Derfor er det rimeligt at antage, at savel tilstreekkeligt intense stimuli fra
omgivelserne som kognitive og emotionelle reakioner vil kunne afstedkomme
@ndringer i immunsystemet.

* F.eks. hvad angar stress: Leengerevarende, ikke kontrollerbar stress, der er forbundet
med fglelser af hjelpelgshed og hablgshed, heemmer immunfunktionen. F.eks. tab af
egtefelle eller skilsmisse. Individuelle forskelle i stress-handtering (coping) og
folelsesmeessige reaktioner synes at spille en vigtig rolle.

* | hvilket omfang eventuelle negative helbredsmaessige konsekvenser af psykosociale
belastninger haenger sammen med disse belastningers effekt pd immunsystemet, er
fortsat uklart (Zachariae 1996:204-207).

Selvom omradet rummer store metodiske vanskeligheder pga. hgj grad af
kompleksitet, sd er der siden 1996 sket nogle fremskridt. Bla. fremhaever
Zachariae i sin artikel fra 2002 immunovervdgningshypotesen, hvor det antages,
at udvikling og spredning af kreeft undertrykkes og kontrolleres af
immunsystemet, sdledes at immunsystemet formodentlig spiller en rolle ved
visse kreeftformer. Om end der ikke eksisterer nogle umiddelbart forudsigelige
sammenhaenge mellem immunsystemsvaekkelse og udbrud af kreeft. Dvs.
springet fra immunsystemsvakkelse og til, hvornar man sa udvikler kreeft, er
diskontinuert, formentlig fordi udviklingen af cancer er multifaktoriel. Der
eksisterer en mangde risikofaktorer i forhold til de mere end 100 forskellige
kraeftformer, der findes. Man ma vaegte de forskellige risikofaktorer som f.eks.
angst, stress, fglelsesmaessig haemning, infektioner, kost og miljg, alt efter
kreeftform og det enkelte menneske (Zachariae 1998).

En generel oversigt over psykologiske faktorer, der influerer pa vores
modtagelighed for sygdom, kunne se sdledes ud (Fink 1993, Beckmann 1998).
(Det skal understreges, at det er subjektive psykiske korrelater, ikke kausale
faktorer, der illustreres):
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Sa selvom der for nuveerende findes data, der peger p3, at immunsystemet kan
influere pa visse kreefttyper, og at immunsystemet er pavirkeligt af en rakke
psykosociale faktorer (i Zachariaes artikel er der en beskrivelse af de tydelige
sammenhaenge mellem sociale relationer og immunfunktion, mellem
folelsesmaessig repression og immunfunktion, samt effekter af psykologisk
intervention pa immunsystemet), sa er det ikke dermed givet, at eventuelle
psykosociale effekter pa kraeftforlgb er medieret af deres indvirkning pa immun-
systemet. Kun fa studier af sammenhaenge mellem psykosociale faktorer og
forlgbet af kraeftsygdomme har inddraget immunologiske parametre i undersg-
gelserne indtil nu. Zachariae papeger, at den psykosociale kraeftforskning endnu
har lang vej at gd (Zachariae 2002:103).

LIGHEDER 0G FORSKELLE MELLEM FOLKELIG TANKNING OG FORSKNING

Det, der sdledes karakteriserer forskningen, er for mig at se, at forskerne pa den
ene side er blevet bevidste om en stgrre kompleksitet af arsags-virknings
sammenhaenge end tidligere, hvor de var mere skrasikre i deres bud pa
forskellige cancer-disponerede personlighedstyper, samt cancerdisponerethed i
forhold til psykosociale faktorer. Pa baggrund af kompleksiteten er de generelt
blevet meget forsigtige med at konkludere noget som helst. P4 den anden side
kommer der hele tiden nye forskningsresultater, hvor i hvert fald den psyke-
neuro-immunologiske forskning giver os redskaber til at forklare nogle krop-
psyke sammenhange via immunsystemet som medierende mekanisme. Sdledes
at forsta, at der de senere ar er kommet sterkere og steerkere indikationer for, at
der eksisterer sammenhaenge mellem psykosociale faktorer og kreeftrisiko /
effekter af psykosocial intervention. Jeg betragter det som at der pd en og samme
tid er vokset en stgrre ydmyghed frem i forhold til at forklare krop-psyke
sammenhaenge, og en stgrre fokus og sikkerhed for, at der eksisterer sadanne
sammenhange. Det vi kun ved lidt om er, hvordan sammenhangene fungerer, og
dermed ogsa kun lidt om, hvad man konkret skal ggre.
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Det er i mine gjne frugtbart. De meget forenklede forklaringer omkring arsag-
virkning, og hvad man bare lige skal ggre for at fjerne kraeften, er ikke szerlige
givtige for den, der har faet kreeft. Isaer ikke hvis man finder ud af, at det ikke
virker. S3 kan afmeegtigheden og skyldfglelsen vaere ekstra stor. Men omvendt er
der ikke saerlig konkrete pejlepunkter i den eksisterende forskning. Hvorfor en
bog som Siegels sikkert kan skabe vaesentlig stgrre tryghed for den enkelte, der
gnsker at handle selv, men ikke rigtig ved hvordan - om end den naeppe rammer
plet mht hvad der er bedst at ggre.

Det er tydeligt i undersggelsen, at den enkelte skaber sig en forklaring og en
mening omkring, hvorfor man har faet kraeft. Forstdeligt nok. Og det er ogsa
logisk og forstdeligt, at den enkeltes forestillinger om drsager til kraeften giver
handlemuligheder i forhold til at handtere kreeften. F.eks. hvis en kraeftpatient
har den overbevisning, at et personlighedstraek har vaeret en vaesentlig drsag til
kreeften, og naest er overbevist om, at hvis han arbejder med at forandre dette
personlighedstrak, sd vil det ogsa have en positiv effekt pa sygdommen. Han
laver maske en fejlslutning i forhold til hvad videnskaben ved lige nu, men det
har mening og sammenhang i hans indre forestillingsverden.

RISIKO- ELLER CHANCEKOMMUNIKATION?

Hvori bestdr udfordringen, hvis man som patient faktisk gerne vil vide, hvad
forskningen siger, og sa bruge denne viden? Udover at forskningen ikke kan sige
seerlig meget precist, sa er der et andet generelt problem, nemlig den tendens, at
sundhedsmedarbejdere i hgjere grad kommunikerer ud fra risikoteenkning, end
ud fra det, jeg kalder chance- eller muligheds-teenkning. Risikotaenkningen
afspejler sig i forskningen. Hollnagel (1997) udtrykker det som at vi har en
risikoepidemi i medicinske tidsskrifter: 80.000 artikler om risiko pa 5 ar i
medline, kunne man i 1999 konstatere ved en generel sggning.

Medicinske fakta er refleksive konstruktioner, der skabes for at organisere
leegens indtryk af symptomer, for at fa udfgrt arbejdet bedst muligt. Det er
tankemaessige konstruktioner, som indeholder elementer af sandhed; ikke hele
sandheder, men ogsa blinde vinkler og hypoteser og af og til fejltagelser. Teorien
bestemmer perspektivet.

Epidemiologien er det veerktgj, der anvendes til at telle sygdomme i en
befolkningsgruppe. En risikofaktor er et karakteristikum ved personen, som er
statistisk associeret med gget sandsynlighed for opstden af sygdom. En
risikofaktor angiver imidlertid ikke noget om kausalitet, om drsagsforhold, og
risiko er ikke det samme som at det bliver sddan.

Det vanskelige problem omkring brugen af epidemiologiske undersggelser er,
hvordan springet fra statistiske sammenhzenge til handlinger over for
befolkningen bgr veere? F.eks. eksisterer der 300 risikofaktorer alene for
hjertekar-sygdomme (Hollnagel 1997). Hvem har overblik over dem og kan
afveje dem overfor hinanden? Hvor stor relativ risiko skal der handles ved? Hvor
hyppig skal sygdommen vere (absolut risiko)? Hvordan er forholdet mellem
gruppe og individ? Generelt er epidemiologiens svagheder at:

¢ Helheden mistes ved at teelle smaenheder.
e Vi teller "sorte kasser”. Hvad indeholder kasserne? - forstaet som at man ikke
kender fordelingen af risikofaktorer i befolkningen.

» Klassifikationer indeholder kun patientbelastninger. Ikke patientressourcer.
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* Gruppebaseret kundskab - vi ved ikke hvem der far sygdommen, og hvem der ikke
gar det.

* Deter risikomarkgrer - drsagsforhold er sjeeldent bevist.

* Risikofaktorer bygger pa den sygdomsmodel, der populert kaldes
apparatfejlsmodellen.

Noget man heller ikke har overblik og viden om er, i hvor hgj grad negative
resultater, som altsd ikke kan finde arsags-virkningssammenhange publiceres
eller i hvor hgj grad de forbliver upublicerede.

Kommunikationsmaessigt ggr det en stor forske, om man som
sundhedsmedarbejder kommunikerer i termerne: “Chance for ikke at fa
sygdommen” - eller "risiko for at fa sygdommen?” Mdske man undertiden
glemmer, at kommunikationen jo kun handler om at udskyde dgden, ikke at
undgd dgden! Forskellen i kommunikationsform kan illustreres med fglgende
eksempel om rygnings sammenhaeng med hjertekarsygdomme:

Chance for ikke at fa sygdommen:

100 rygere i 10 ar: 91 vil ikke fa hjertekarsygdomme.

100 ex-rygere i 10 ar: 94 vil ikke fa hjertekarsygdomme.

Relativ chance for ikke at fa sygdommen, hvis man er holdt op med at ryge er : 91/94=
97%

Der er 3% mindre chance for ikke at fa sygdommen i rygergruppen.

Risiko for at fa sygdommen:

Relativ risiko for at f& sygdommen: 9/6=1,5 dvs. 50% stgrre risiko i rygergruppen end i
ex-rygergruppen (Hollnagel 1997).

Hvis vi kommunikerede i absolutte tal, vil det se endnu mindre dramatisk ud at vaere
ryger/veelge at forblive at veere ryger.

Problemet i traditionel medicin er, at leegerne er opleert til at reducere sygdom til
biologi og patologi. Der er ikke faglige antenner for at opfatte sygdom som en
eksistentiel oplevelse. Nessa udtrykker det som at vi er et samfund, som har en
overdreven tro pa “sandheden”, “objektiviteten”, “statistikken”, “eksperten”, og
han efterlyser et medicinsk sprog for sygdom som et eksistentielt feenomen, for
sygdom som tab og krise, for sorg, dgd, angst, ensomhed, som personlig skeebne
(Nessa 1995). Hollnagel (1995a & 1995b) udtrykker det som at vi skal skifte
opmarksomhed fra objektive risikofaktorer til patienters egen-vurderede
sundhedsressourcer. Hvilket er det forsgg, der ggres her.

Risikoteenkningen har ogsa afspejlet sig i de massive bestrabelser, der de
senere ar er gjort for at screene for bl.a. brystkreaeft. Det er imidlertid for nyligt
dokumenteret, at screening for brystkrzeft ikke redder kvindeliv. Ggtsche og
Olsen (2001) har analyseret 200 artikler med i alt % million kvinder.
Undersggelsen viser, at raske kvinder der deltager i regelmaessig
rgntgenundersggelse af brystet, tveertimod risikerer at blive opereret og fa
brystet fjernet uden grund. Kvinder der bliver screenet regelmaessigt har 20%
stgrre risiko for at miste et bryst. Det skyldes, at ndr man opdager en knude, er
man i reglen ngdt til at fjerne den. Det betyder, at man kommer til at fjerne
knuder, der aldrig ville have udviklet sig til kreeft.

Schmidt skal have det sidste ord i dette afsnit, idet han sammenfatter det
praecist, hvorfor risikokommunikation ikke fungerer:
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"Det store problem er, at agenterne i sundhedspaedagogikken tror, at folk er uoplyste, at
grunden til risikoadfaerd er en mangel pd indsigt. Men vi lgber ikke ngdvendigvis risici, ndr
vi tager chancer. Her bevidnes et eksistentielt livsperspektiv til forskel fra et fagligt
dgdsperspektiv... Og der er som bekendt en forskel pd absolut og relativ risiko, sd ofte er
det sdmaend den patient, der tager en chance, der har mere ret, end den
sundhedsmedarbejder, der oplyser om en risiko. F.eks. at tage sol. Jeg giver mig trygt denne
fare i vold for at se bedre ud her og nu. Heller ikke dette bgr fortolkes som ddrskab, men
snarere som satsning. Denne lille satsning skal ses i lyset af livets store satsning, som er den
blotte tilstedevaerelse, og den hermed forbundne ubetvivlelige viden om, at det fdr ende,
altsd at ens lod bliver trukket pd et tidspunkt. Sundhedspaedagogikkens problem er, at den
i selve sin velmenende vilje til at betragte patienten som myndig overser, at patienten
allerede er myndig” (Schmidt 2001).

4. SAMMENFATNING

Informanterne har alle holdninger til og fornemmelser for arsagerne til deres
kraeftsygdom. De fleste anlaegger et systemisk sygdomssyn, sdledes at de har
forskellige forklaringer pa forskellige virkelighedsniveauer; hvert niveau har sin
sandhed. Fysisk set har flere informanter en genetisk disponerethed for
brystkraeft, de fleste angiver som medvirkende fysiske arsager: Stress
medfglgende svaekket immunsystem, uhensigtsmaessig livsstil kost- og
motionsmaessigt set. Flere angiver psykisk ubalance, enten privatlivsmeessigt i
form af parforholdsproblemer, skilsmisse, neertstiendes dgd og/eller
arbejdsmaessigt - nogle informanter oplevede deciderede sammenbrud i
forbindelse med deres arbejde kort for diagnosetidspunkt. Psykisk set angiver
flere manglende selvveerd og manglende fglelse af ret til livet som vaesentligt
dybere traek.

Fagligt set er der foretaget forskning om sammenhaeng mellem arsager til
cancer og fglgende psykologiske/psykosociale parametre:

Stress: Mine kilder er uenige vedrgrende, om negative livsbegivenheder
pavirker kreeftrisiko. Nielsen ser antydningen af en sammenhaeng, Zachariae
konkluderer, at stress ikke gger risikoen for at fa kraeft.

Ringe social kontakt: Social isolation anses at veere medvirkende faktor i
cancerudviklingen.

Depression: Begge kilder konkluderer, at der ikke ses en naevnevardig
sammenhaeng mellem depression og kreaeftrisiko.

Undertrykkelse af folelser: Mine Kkilder er uenige: Blandt de her nzevnte 4
psykologiske kategorier er der den stgrste sammenhseng mellem
folelsesfortreengning og cancer, mener Nielsen. Dels argumenteret ud fra en
konflik-teori, baseret pa fortreengning, dels argumenteret ud fra mangel-teori,
altsa en manglende psykisk udvikling i forhold til at kunne udtrykke fglelser.
Zachariae papeger pga meetodologiske svagheder i de fleste af undersggelserne,
at der behgves yderligere studier.

Komplicerede personlighedspsykologiske egenskaber: Under den preemis, at
Nielsens analyse er forzldet, og vi holder os til Zachariaes analyse, sa kraeves
ogsd her yderligere forskning, fér vi med sikkerhed kan konstatere
sammenhaenge mellem kreaeft og feks. Temoshoks personlighedstype
C+fglelsesfortreengning.
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Der er sdledes en vis faglig uenighed om psykologiske faktorers betydning for
fremkomsten af kraeft. Der er pdpeget metodologiske problemer i mange
undersggelser. Man ma sdledes betragte forskningen som stadig veerende i sin
vorden. Og et mere alment problem omkring at analysere risikofaktorer er, at det
er udtryk for en problematisk risikoteenkning, hvor springet fra statistisk
sandsynlighed til individuel kontekst er meget stort. Maske den enkelte er bedre
tjent med et eksistentielt livsperspektiv / livet som chance, frem for et fagligt
dgdsperspektiv / livet som risiko.
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PSYKOLOGISK

HANDTERING AF CANCER

1. Coping som proces

2. Undersggelsens perspektiv
Fysiske initiativer
Psykologiske initiativer
Sammenfatning

3. Fagligt perspektiv: Coping
De vaesentligste bekymringer / den mest relevante hjzelp
Fglelse af sammenhaeng
Engagement

4. Sammenfatning: Den gode copingproces

Guldkalven

Ord er symboler

som jeg vaelger at tro pa

indtil de bliver aflgst af gerninger
der enten ggr dem overflgdige
ved at puste livi dem

eller modbeviser dem

hvorved de yderligere udhules
og falder sammen

som tomme hinder om ingenting
af allerede udfgrte handlinger

Men nar du velger

at lade dine gerninger

optraede fgrst

er ordene

nar de efter lang tids venten

endelig viser sig

vedkommende og beroligende sommerfugle
der til overflod slar sig ned

i en smukt blomstrende have
(Ukendt kilde)

Hvad virker? Hvad skal man ggre for at
leve godt med kreeft? Hvad skal man
gore for at blive helbredt? Der er ingen
nemme lgsninger. Og springet fra at
gdre noget - og sa til at vaere helbredt
for kreeft, er oftest sa uforudsigeligt, sa
diskontinuert ud fra det individuelle
perspektiv, at denne fremstilling ikke
pa nogen made vil forsgge at salge
nogle nemme lgsninger. Flere af
informanterne har beskrevet, hvordan
de bedst forsgger at leve med kreeft
som en kronisk sygdom; fglgelig bliver
helbredelse som et egentligt mal en
biting. De beskriver, at kraeftknuden er
en "naturlig” del af deres fysiologi, et
redskab til at blive pa en sti af dyb
livsmening og - fylde. Ingen idylliserer
det, det er hardt arbejde, der vaekkes en

dyb dgdsangst og livsangsten bliver tydelig. Denne meningstilskrivelse, bade
hvad angar selve det at handle og i mere abstrakt forstand, tjener tydeligvis den
psykologiske funktion at leve og maske leve ned hgjere livskvalitet end fgr. Ud
fra disse preemisser skal fremstillingen lzeses.

Der er nogle gennemgdende treek med hensyn til, hvordan informanterne
handterer sygdommen. Den grundleeggende filosofi hos de fleste er at stgtte
kroppen i at reetablere en balance, bade fysisk, psykisk og andeligt. Ggr man
noget for sig selv pa ét af planerne, ggr man det i forventning om, at det er
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positivt i forhold til at hdndtere sygdommen, evt. blive mere rask. Et andet
gennemgadende traek er konkret at styrke immunsystemet; vha. en sddan
styrkelse mener de fleste, at de kan pavirke kraeften i positiv retning, og de opnar
derudover en indirekte kontrol med sygdommen.

Der naevnes i interviewene mange andre ting at ggre selv, end der naevnes i det
folgende, f.eks. akupunktur, massage, zoneterapi, healing og andre former for
alternative immunstyrkende behandlinger. Hovedvaegten er naturligt nok, med
min professionelle vinkel, den psykologiske bearbejdning, men de fysiske
initiativer er naevnt for at komplettere billedet overordnet set mht., hvordan de
handterer sygdommen. Det ma understreges, at fremstillingen ikke er teenkt som
et katalog for konventionel og alternativ behandling, endnu mindre er den teenkt
som et "du skal bare” katalog, sd forsvinder kraeften. Malet er overordnet at vise
det feelles for informanterne: at det at handle selv, at tro pa det man ggr - altsa
den bevidsthedsmaessige attitude - forekommer vigtigere end preecist, hvad man
gor. Jeg gnsker derudover i fremstillingen at understrege, at der ikke fordres en
bestemt prototype for personlighed, der kan dette. Der er mange lag i at
handtere sygdommen. Nogle gange er det tid at handle, andre gange er det tid at
give slip, give sig hen. De fleste af informanterne behersker det brede register
fleksibelt: At kunne hver ting til sin tid. Alle ggr ikke alting, men oversigten /
strukturen, jeg har lavet, er deekkende for, hvad de fleste ggr. Det faglige
perspektiv i dette kapitel er om coping i mere generel forstand. I nzeste kapitel
foretages en faglig perspektivering ud fra fokus’et: Mentale teknikker og terapi.
Jeg har fundet det hensigtsmaessigt for overblikkets skyld at skille den faglige
perspektivering i to kapitler, mens undersggelsen stod sig bedst ved at blive
praesenteret samlet i dette kapitel.

En "faelde”, metodisk set, vedrgrende at undersgge det at "ggre noget” er, at jeg
jo ikke har siddet ved siden af og set, hvad hver iszer ggr. Det er informanternes
oplevelser af, hvad de har gjort, der beskrives. Min vaesentligste "validitetstest” er
jfr. “guldkalven” ovenfor samt kapitel 1 om emergente gjeblikke, at jeg kan
fornemme dybde og autencitet i, hvad de forteeller, ordene er "vedkommende og
beroligende sommerfugle, der til overflod sldr sig ned i en smukt blomstrende have
af allerede udforte handlinger.” Men der er helt sikkert her i teksten et overblik,
der ikke eksisterede hos informanterne, da de stod midt i handlingerne, og ikke
vidste, om det de havde valgt at ggre, virkede. Det overblik, der eksisterer her,
kan fgre til, at beskrivelserne kan have karakter af skgnmaleri. Oveni dette er der
den struktur og klarhed, der er resultat af min analyse, som er en summering af
informanternes handlemader, men som jo ikke er en afspejling af den enkelte
informants adfeerd.

Metodisk set er der ikke foretaget en kvantitativ opggrelse og analyse af
fremstillingerne mht., hvem der ggr hvad=20.

20 Den kvantitative analyse er udeladt, dels fordi fokus i interviewene er lagt forskellige
steder, dels fordi i flere interviews, hvor informanten har foretaget f.eks. kostaendringer,
som jeg kender til (f.eks. fra publikation i Tidselbladet), har vi helt udeladt at tale om det
i interviewet, fordi jeg bekendtgjorde, at det havde jeg lzest og kendte til. Den kommende
fremstilling er en repraesentativ preesentation pa den made at jeg fremhaever almene
ting, nar ca. halvdelen (eller flere) af informanterne har talt herom.
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1. COPING SOM PROCES

Jeg vil starte dette kapitel med en faglig refleksion omkring det at handtere en
stressfyldt livssituation, idet den efterfglgende fremleeggelse af undersggelsen
bedst forstads med dette perspektiv ekspliciteret. I del 3 vil jeg komme tilbage til
coping-begrebet og lege med at beskrive "den gode copingproces” - som
selvfglgelig skal opfattes som et diskussionsopleeg og ikke en skabelon for
korrekt adfzerd, netop fordi coping efter min overbevisning bedst anskues i et
proces-perspektiv og kontekstafhaengig.

Coping-begrebet er omfattende brugt i psykologisk litteratur, nar man vil forsta
menneskers handlinger i specielt stressende situationer. Jeg betragter det som et
vigtigt begreb, blot det ikke bruges for rigidt. Lazarus har varet en af de
psykologer, som har anvendt begrebet pa en sa tilpas pa en og samme tid
dynamisk og detaljeret made, at der er en del analytiske gevinster ved at
inddrage begrebet, nar vi skal forsta den psykologiske funktion af forskellige
mader at handtere kreaeft pd. Men inden jeg kommer hertil, sa en lille omvej
omkring selve begrebsbrugen om coping, og hvor forskelligt det kan forstas.

Copingforskningen / -litteraturen deler sig overordnet set i to retninger:
1. Coping som traek eller stil.
2. Coping som proces.

Ad 1. Coping som trak eller stil.

Her kan man underinddele i tre retninger af forskning:

1. En a-teoretisk praksis-analyse af seedvanlige coping mgnstre. Dvs. ved at iagttage en
person i forskellige situationer og over tid, udledes nogle seedvanlige og stabile
coping-mgnstre.

2. Man udleder personlighedskarakteristika eller traek via personlighedstests. Disse
treek menes at influere p3, at personen skaber sig stabile coping mgnstre.

3. I teorien "conditional trait approach” (bl.a. Wright & Mischel 1987) ses coping ikke
udelukkende som en fast og firkantet stgrrelse, totalt athaengig af personlighedstraek,
som det er tilfeeldet med de to fgrst neevnte retninger, men som veerende under
indflydelse af omgivelsesmaessige betingelser. Med denne dynamiskhed in mente,
holder man alligevel fast i, at visse personlige dispositioner eller traek influerer pa
copingstilen; de anses at veare: 1) mal og malhieraki, 2) overbevisninger om selv og
verden og 3) personlige ressourcer, som inkluderer intelligens, uddannelse, penge,
sociale evner, en stgttende familie og venner, fysisk attraktivitet, sundhed, energi og
en positiv teenkemade, f.eks. optimisme.

Iseer de to fgrstnaevnte retninger mener jeg, der er grund til at veere kritisk over
for pga. de meget firkantede mader at forstd menneskers tanker og handlinger
pa. Den tredje made laegger op til at forsta coping pa en lidt mere fleksibel made,
men holder stadig fast i traek og personlighed som grundlaeggende.

Det er vel pa baggrund af sddanne mader at anskue coping p3, at iszer Bo
Jacobsen har vist sig meget kritisk, og Gretty Mirdal til en vis grad udtrykker
samme skepsis. Jacobsen insisterer pa ikke at bruge coping-begrebet, fordi 1)
beskrivelsen af copingmekanismerne er et begrebsligt morads, jfr. de mange
begrebsdefinitioner. Begrebet er sa omfattende, at anvendelsen greenser til det
meningslgse (som ogsa beskrevet af Mirdal 1990:86-89 og Elsass 1992:138-142.
2) Det er et problem at undersgge og beskrive, hvordan folk spontant beerer sig
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ad, og dernzest forvandle disse fund til gode rad. 3) Coping-teenkningen bygger
pa en problematisk forudsaetning. Forskerne traekker de sdkaldte mekanismer
ud af de naturlige menneskelige sammenhange, de fungerer i. Nar strategierne
dernaest oplistes, kommer de til at fremstd som teknikker, der kan anvendes af
alle og enhver. Menneskelivet ggres derved til noget teknisk. Men sygdom og
smerte er menneskelige realiteter med deres eget liv og deres egne
lovmaessigheder, siger Jacobsen (Jacobsen 1998:67). Jeg synes ogsa netop min
undersggelse vise, at god sygdomshdndtering er dynamisk, fleksibel og
situationsafhaengig.

Oversaettelsesmaessigt foreslar Jacobsen ordet "mestre”, eller pa bedre dansk
"hdndtere” i en mere overordnet betydning. Mirdal understreger dog, at dette
ikke er fagligt deekkende, men at der samtidig er en uheldig brug af at "cope” i
vort dagligdags sprog (Mirdal 1990:86).

At der i forhold til hdndtering af kraeft kan veere god grund til at veere kritisk,
kan eksemplificeres med fglgende oplistning af god og darlig coping af kreeft
(Spiegel 2000).

God coping Ddrlig coping

Anerkend krise Benaegt/undga krise

Se problemer pa et kontinuum Alt eller ingen teenkning

Beer og del negative fglelser Undertryk negative emotioner

S@g social stgtte Forbliv isoleret

Identificer specifikke problemer Hold problemer generelle

Udvikl aktiv respons til problemer Forbliv passiv

S@g og overvej behandlingsalternativer Undgd overvejelser om beh.alternativer

Oplistningen kan anvendt for stift komme til at fremstd som en slags checkliste
for korrekt adfeerd. Coping reduceres her til at handle om en kontrast mellem to
ekstremt forskellige coping stilarter. Det betyder sd ogsd, at man i en sddan
oversigt ignorerer den store middelgruppe af mennesker, der anvender
forskellige og nuancerede strategier, og ikke mindst ses bort fra det
kontekstatheengige. Hvad der er god coping i én kontekst kan vaere
uhensigtsmaessigt i en anden kontekst.

Det har givetvis ikke vaeret Spiegels hensigt at fremsta med en facitliste for
korrekt adfeerd. Udover at han i hgj grad anvender eksistentialistisk orienteret
gruppeterapi, hvor han anerkender mangfoldige veje til at leve med sygdommen,
sa anvender han selvhypnose og visualisering som veaesentlige redskaber i
behandlingen af kraeftpatienter; teknikker, som medfgrer tanker, fglelser,
handlinger, som slet ikke kan rummes i en god/darlig coping-liste. Han siger
ogsa, at selvom kaempende patienter lever lzengere end deprimerede, sa er det
langtfra sa simpelt som et spgrgsmal om attitude.

Lazarus siger, at hvis man endelig vil analysere traek eller stil, s3 ma
analysestrukturen veere sa multivariabel og dynamisk som muligt (Lazarus
1999:108-110). De coping-forstaelser, som i hgjere grad tager hgjde for nuancen
og er dynamiske, kan kaldes teorier, der anskuer coping som proces.

Ad. 2: Coping som proces.

Her har Lazarus og Folkman som indledningsvist navnt veeret nogle af de
vigtigste til at konceptualisere og anvende coping-begrebet. De siger overordnet
at coping er:
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"Constantly changing cognitive and behavioral efforts to manage specifik external
and/or internal demands that are appraised as taxing or exceeding the resources
of the person” (Lazarus & Folkman 1984:141 og fastholdt i Lazarus 1999:110).

En god forstdelse af coping skal vaere fleksibel og dynamisk som ovenstdende
definition er. Mennesker “coper” altid i forhold til noget specifikt. Derfor ma vi
veere i stand til at kunne beskrive i detaljer: 1) Copingens tanker og handlinger,
altsa hvad mennesker coper og hvordan de coper. Copingen er altid kontekstuel.
2) Copingens funktion i forhold til mal og mening. Pracis disse dimensioner var
den overordnede struktur i min interview-guide.

Ud af ovenstaende kan det ogsa udledes, at der ikke eksisterer nogen universelt
effektiv eller ineffektiv copingstrategi. Lazarus giver et eksempel omkring
benaegten, der tidligere var at betragte som en darlig coping strategi, men som
kan veere givtig under visse betingelser. Generelt, nar intet kan ggres for at
@ndre sygdommen, eller forhindre yderligere skade, sa kan benaegten vere det
bedste. Men nar benzegten (eller blot illusion som kan anses at vaere en sundere
form for benaegten) forhindrer en passende tilpasningsadfeerd, sa er det
skadeligt. Et eksempel: Efter en succesfuld cancer-operation, kan der komme
en periode med hdb og tro pd, at man er kureret. Er det reelt, eller skal det
betragtes som undgdelse eller distancering i forhold til realiteterne. Alt patienten
reelt kan ggre pa dette tidspunkt er at vente. Angst vil ikke tjene noget positivt
formal pa dette tidspunkt. Men hvis der pa et tidspunkt viser sig spredning af
canceren, sa er patienten tvunget til at cope pa nye mader for at kunne handtere
det nye set af livstruende betingelser (Lazarus 1999:111-112).

Det var netop typisk i min undersggelse, at informanterne skiftede fleksibelt
mellem at handtere sygdommen aktivt med diverse fysiske, psykiske og sociale
initiativer, og sd ind imellem stort set ignorere sygdommens eksistens, for at
koncentrere sig om et normalt liv, hvor sygdommen kun dannede baggrund for
at huske at leve i nu’et. Her forekommer benagten altsa at veere et godt valg.

Mht at copingens tanker og handlinger bgr beskrives i detaljer, da arbejder
Lazarus ud fra folgende 8 faktorer:

Konfronterende coping.
Distancering.
Selv-kontrol.

S@ge social stgtte.
Acceptere ansvar.
Flugt-undgaelse.
Planlagt problemlgsning.
Positiv revurdering.

PN WN R

De 8 faktorer er del af en omfattende skala og et detaljeret copingudforsknings-
design, udviklet af Folkman & Lazarus (1988), og som man kan anvende til en
analyse. Jeg har i min undersggelse ikke veaeret sd teet pa informanternes
processuelle forlgb, at det ville have veret relevant at udfylde et sddan skema pa
baggrund af det, som Lazarus kalder den primeere vurdering. Den primaere
vurdering indebzerer, at individet forholdet sig til, om hzendelsen har relevans
for ham; om den har en positiv betydning, eller om den indebaerer en stress-
oplevelse. Den sekundare vurdering, som jeg har beskeeftiget mig med i
interviewene, betyder, at individet overvejer, hvordan situationen kan
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overvindes, samt dets egne muligheder for at udfolde og gennemfgre dette. Hvad
kan ggres? Kan jeg? Individet afklarer belastningens betydning, bade for
velbefindende og pa et meningsplan. Og coper ideelt fleksibelt i forhold hertil.

Man mgder i litteraturen ofte, at coping og emotion behandles som to
forskellige ting, coping sigende at fglge af en stressfyldt situation og vaekkelse af
en fglelse. Men som Lazarus papeger, sa er det bedre at behandle coping som en
integreret del af den konceptuelle helhed. Den overordnede fglelsesmaessige
vurdering kan ses som en summering af: motivation (individets mal), vurdering,
stress, emotion og coping. Denne konstruktion er forenet, og skal kun skilles ad
til analyseformdl. Men det er til gengald relevant at foretage denne
analysemaessige adskillelse for at kunne forstd den dynamiske interaktion
mellem de forskellige faktorer (Lazarus 1999:112-114).

Lazarus’ coping-begreb har veeret en abstrakt baggrundsvariabel og ikke et
konkret redskab i min interview-undersggelse. Men nok sa vigtigt, sa har
Lazarus’ teenkning varet en vigtig faglig forforstdelse, jeg har lagt til grund for at
gnske at forstd individet i sin kontekst pa en konkret made.

En faldgrube og svaghed, der jo imidlertid er ved den kvalitative tilgang, samt i
procesforstdelsen af coping er, at man risikerer at miste overblik.
Kompleksiteten er en naturlig del af det at vaere et velfungerende menneske.
Lazarus har undersggt, hvor mange af de 8 copingmader, der ovenfor er oplistet,
et menneske saedvanligvis bruger til at hdndtere en konkret stressfyldt situation.
Gennemsnitligt bruger man 7-8 af de 8 nzevnte strategier. Dvs. selve
kompetencen at kunne benytte sig af forskellige handteringsmuligheder,
afheengig af situationen, er et sundt tegn. Jeg har i preesentationen af
informanterne forsggt at balancere mellem kompleksitet og forenkling ved at
strukturere handlemader.

2. UNDERS@GELSENS PERSPEKTIV

FYSISKE INITIATIVER

KOSTZNDRING
Anne, Dorte og Kurt naevner bl.a.:

* Masser af grgntsager og frugt.

* Ingen melkeprodukter.

* Ingen te og kaffe.

* Ingen alkohol.

* Ingen sukker og hvidt mel.

* Kun lidt kgd og helst lys kad og fisk.

Kurt (case 4) er en af de informanter, der gik til kosteendringerne med stgrst
entusiasme, idet han for fgrste gang i sit liv begyndte selv at lave mad. Hans
hustru aendrede hurtigt ogsa sine kostvaner. Kurt har en god fidus til, hvordan
man udholder disciplinen omkring maden, hvis der er ting, man savner. Disse
savn skal der nemlig ogsa vaere plads til at fa opfyldt, sddan at det ikke bliver ren
og skeer forsagelse.
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Vi har det sddan, at dret har jo 365 dage. De 300 dage spiser vi noget, der er godt for os. Sd
har vi jo 65 dage tilbage... hvor vi spiser, hvad vi har lyst til.”

VITAMIN- 0G MINERALTILSKUD

Anne anvender en kompetent indehaver af en helsekostbutik og en kinesiolog til
at hjaelpe med at finde ud af, hvad hun konkret skal bruge. Hun drikker bl.a. Ipe-
Roxe the og spiser hvidlgg. Fanny og Bente far bl.a. misteltenindsprgjtninger.
Fanny far indsprgjtninger af A, B6 og B12 vitamin. De fleste af informanterne
indtager store maengder C-vitamin. Sa hvor skal man starte med at reetablere sin
balance? Dorte siger:

"Man skal skabe en positiv spiral. Sd ndr folk spgrger mig, hvor de skal starte, og hvad de
skal gore, sd vil mit svar veere, at de skal starte med kosten og vitaminer og mineraler.”

HOM@OPATISK MEDICIN

Anvendes af bla. Anne, Bente, Dorte, Fanny og Hanne. For de flestes
vedkommende ordineret af kinesiolog. Fanny pdpeger generelt om det hun
kalder "en tur gennem den alternative jungle”, at hun mgdte flere, hun ville
betragte som "kvaksalvere”. Det er sveert at finde frem til de behandlere, der er
rigtige for én. Hun valgte selv en laege, der arbejder med akupunktur, injektion af
vitaminer m.m. Hanne papeger den samme magteslgshed som Fanny. Hun fik
dog hjeelp af en voksen sgn til at finde de rigtige behandlere for sig. Hun valgte
ligesom Fanny en laege, der arbejder alternativt.

KONVENTIONEL MEDICIN OG BEHANDLING

En informant, Kurt (case 4), taler om smertestillende medicin, som han vaegrede
sig ved at tage, fordi han fglte at miste kontrollen, badde med sig selv og med
sygdommen. Flere andre har samme grundindstilling til smertestillende medicin.
Bente fremtraeder atypisk for gruppen ved at udtrykke steerk modstand mod
konventionel medicin i det hele taget. Hun mener, at alle sygdomme kan kureres
med naturens kreefter:

“Giften i alle de syntetiske stoffer, som leegerne udskriver i kaempestore doser til alle,
pdvirker os... En hovedpinepille findes i din organisme, altsd giftresterne, i op til tre uger.
En operationsbedpvelse kan du ikke fd ud af din krop for nzesten 3 dr efter... Det der
helbreder vores krop, det kommer fra vores immunsystem... Og det er det, jeg praver at
give videre til andre, hvis de spgrger mig.”

Bente er ligeledes den, der mest konsekvent afviser konventionel
kreeftbehandling:

[: "Tror du nogensinde pa kemo eller straler?”
"Nej.. jo mdske i meget svaere tilfeelde... De er mere dgdelige end helbredende, fordi de
gdelaegger dit inmunsystem sd kraftigt.”

Bente har aldrig veeret i tvivl om sit fravalg af konventionel kraeftbehandling. Pa
spgrgsmalet "Tvivlede du aldrig?” er svaret:
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“Nej, jeg vidste, at det var det rigtige, jeg gjorde... Alle opstdede sygdomme kan kureres
med naturens kraefter.”

Alle andre informanter har et "blgdere” syn pa konventionel kraeftbehandling.
Flere af dem har taget imod operative indgreb. Fa har taget imod kemoterapi
og/eller stralebehandling. Men alle informanter udtrykker respekt for folks egne
valg.

2 informanter tager smertestillende medicin, og en enkelt (Jane) tager ogsa
medicin mod depression.

MoTION

Anne lgber, cykler, svgmmer flere gange om ugen ud fra filosofien: "Kreeft kan
ikke lide ilt.” Fanny s@rger dagligt for megen frisk luft og motion: Ggr gymnastik,
cykler og gar ture. Med samme argumentation som Anne. De fleste af
informanterne bruger naturen vaesentlig mere end tidligere. Til savel let motion,
som til at veere naerveaerende i; flere pdpeger, at vaeren i naturen medfgrer, at de
foler sig ét med altet, i kontakt med helbredende krzefter.

STOP RYGNING
Flere af informanterne kvittede rygning i forbindelse med, at de fik diagnosen.
Ingen informanter rgg ved interviewenes gennemfgrelse.

PSYKOLOGISKE INITIATIVER

MEDITATION OG VISUALISERING

Mht. det mentale aspekt da begynder Anne at visualisere to gange om dagen, da
hun far diagnosen. Hun visualiserer, dels pa en styrkelse af immunforsvaret, dels
pa at knuden oplgses og forsvinder. Jane neavner generelt, at hun anvender
visualisering til at slappe af med. Ofte i forbindelse med at lytte til musik. Dorte
praktiserer visualisering pa selve knuden pa to mader. Den fgrste made er:

"leg prover at vare i knuden. Og ndr jeg sd har fdet en
fornemmelse af, at jeg har vaeret teet i knuden, sd oplgser den
sig... Det at jeg er inde i den, ggr, at den lige sd stille
forsvinder.” Den anden made er: "...sd legger jeg en skal uden om den. Sd kapsler jeg den
inde. Jeg taenker den som en knude, der ikke fdr nogen energi, ikke noget at leve af, som er
der, men som lige sa stille dgr indadtil, fordi der ikke er nogen energi til den.”

Atafskare knuden fra energi.

Hun bruger visualiseringen intuitivt, sa det ggres pa mangfoldige mader. Hun
navner, at hun laver fantasirejser til smukke steder, dvs. kroppen og
sygdommen bliver oplevelsesmaessigt til baggrund, mens det behagelige og
fredfyldte sted danner forgrund. Hun nzevner en fjerde mulighed, nemlig at
styrke sin krop energimaessigt:

Rtgivekroppenenergi.  Je€g har ogsd brugt energi pd at se min krop, gd ind i

chakrafarverne og give meget grgnt lys til hjertechakraet. Sd
prover jeg ogsd ind imellem, ndr jeg skal sove eller ligger stille at give mig selv hvidt lys
over hele kroppen.”
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Overordnet bruger hun ikke energi pa at synes, at knuden er noget ondt, der skal
vaek.

For Kurt (case 4) var det at starte med at visualisere temmelig
graenseoverskridende og meget nyt. Han havde imidlertid tillid til den alternative
behandler, som opfordrede han til at bruge det, og det viste sig et meget
veerdifuldt redskab for ham.

Men jeg forsggte da jeg kom hjem, og det lykkedes mig at gore
det. Bare jeg spiller noget musik kan jeg legge mig og
visualisere i en halv time, og jeg har det smaddergodt bagefter.
Jeg brugte iszer en lille robdd, hvor jeg bankede nogle sgm igennem den flade del af dren.
Sa sejlede jeg ellers rundt inde i mig selv og slog til de der kraeftceller. Jeg vidste jo, hvor de
var, og de blev simpelthen sldet i stykker. Og sd forlod de min krop. Det var jeg helt
overbevist om.”

At sl krftceller i stykker.

Informanterne bruger altsa visualisering til flere formal: 1) som en
afspaendingsteknik, der er energistyrkende 2) smertelindrende (fremgar ikke af
ovennavnte citater, men er naevnt i andre interviews), 3) immunsystem-
styrkende, 4) som en selvhelbredelsesteknik og 5) som en visuelt og intuitivt
baseret metode til at traeffe valg for behandlingsstrategi, jfr. citater nedenfor. Alle
informanter teenkte ogsa rationelt over tingene, indsamlede viden, leeste,
diskuterede, men generelt var den emotionsfokuserede, intuitive
refleksionsmetode den intellektuelle overlegen. Nedenfor i afsnittet "at tage
ansvar” beskrives Annes og Fannys refleksioner. Her skal beskrives Dorte og
Enas mader. Fgrst Dorte:

En intuitiv og visuelt baseret "Nu saetter.jeg mig ned 0g. prover lzd 'at se billedet flor mig.
made at traffe valg pa: At Jeg ser, at jeg kommer op til lzegen. Sa siger han, hvad jeg skal
visualisere to veje gore. Sd kommer jeg op pd sygehuset, og de fjerner mit bryst
eller noget af det. Sd skal jeg til genoptraening og have en
sygeperiode. Sd skal jeg mdske i gang med strdler eller kemo. Jeg pravede at se det billede
for mig, at det var det, der skulle ske... SG kunne jeg marke, hvordan min krop fysisk
reagerede. Jeg havde et sygdomsbillede foran mig, og det var ikke til at holde ud. Jeg blev
bange. Men sd prgvede jeg at tage et billede af, at jeg gik op til laegen og sagde, at jeg ikke
ville opereres. Sd ville jeg leese noget om kraft, og sd mdtte der vaere nogen, der kunne
hjeelpe mig. Sd kunne jeg begynde at gd til alternativ behandling. Sd mdtte jeg gd i gang
med at eendre noget i mit liv. Arbejde for at styrke min krop. Ndr jeg teenkte sddan, sd jeg et
billede af, at jeg var rask, at jeg havde det godt og fik mere energi. At jeg kunne blive ved
med at arbejde. Det hele var mere positivt...(det) ville veere dndssvagt at lave et negativt
billede af min fremtid, ndr jeg havde mulighed for at valge det positive billede. Sd derfor
gik jeg op til lzegen - jeg besluttede mig forst endeligt, da jeg gik op ad trappen til ham - og
sagde til ham, at jeg ikke ville opereres... Der har i virkeligheden aldrig veeret rigtig tvivl.
Der har veeret tvivl intellektuelt, men hver gang jeg gik ind og maerkede efter, sd var jeg
ikke spor i tvivl og har faktisk aldrig veeret det.”

Ena (case 2) har ligeledes gennem hele sit sygdomsforlgb fundet svar pa de
spgrgsmal, hun matte have i forhold til sygdommen, nar hun har visualiseret og
mediteret. Hun har sat sin lid til sin intuitions evne til at veelge rigtigt. Den
metode benyttede hun ogsa, da hun skulle veelge, om hun ville tage imod
konventionel behandling af kraeften eller e;j.
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"leg sad og lavede afspaendingsgvelser... Jeg sd to veje, og den ene vej var strdlebehandling
og kemoterapi, og der blev fuldstaendig kulravende sort. Den anden vej var de ting, som jeg
selv var i gang med, og meditation. Det var mere min vej. Der blev helt lyst. Sd jeg blev klar
over, at jeg mdtte sige nej (til kemo- og strdlebehandling).”

KROPSBEVIDSTHED

Det er gennemgdende, at informanterne, i forbindelse med psykologisk
fordybelse (visualisering, meditation, bgn og psykologisk refleksion) ogsa fik en
gget kropsbevidsthed.

Anne taler om, at hun pa sin kropslugt og et sekret, der undertiden kommer ud
af brystvorterne ved, hvornar hun skal fokusere pa sund levevis for at etablere
kropslig og psykisk balance. Hun papeger, at det er godt, at kroppen viser
sadanne tegn. Hun skifter, i forbindelse med at hun far foretaget en irisdiagnose,
kropssyn. Kostterapeuten viser hende knudens fremtraedelse i gjet. Hun kan
iagttage, at den har samme facon, som knuden hun s3, da hun blev scannet i
brystet; hvilket hun tager som udtryk for, at kroppen fremtraeder som et
hologram af sig selv.

Bente erkender, at hun tidligere var meget darlig til at lytte til sin krops
signaler, bl.a. i forbindelse med megen arbejde, som hun ganske vist braendte for:

"Jeg har aldrig veeret fysisk serlig sterk, men jeg har heller ikke veeret flink til at lytte til
min krops signaler, ndr jeg kgrte over de der granser hele tiden. Jeg har desvarre veeret
lidt for perfektionistisk, ogsd med mit arbejde. Jeg var meget glad for mit arbejde, sd jeg
brugte mig selv utrolig staerkt. Det setter jo ogsd spor.”

Men under sygdomsprocessen leerte hun ved hjzelp af meditation og visualisering
at lytte intenst til sin krop, sd hun ved, hvornar krzften er inaktiv og hvornar
aktiv.

Ovenfor og nedenfor er beskrevet, hvordan Anne, Dorte, Ena, Fanny og Grete
anvender visualisering og meditation til at kende kroppens tilstand og til at
treeffe beslutninger. Dette forudsaetter en god evne til at lytte til kroppen, forstad
kroppens sprog. Kurt beskriver samme dybtgdende kropsbevidsthed, bla. i
forbindelse med sit forhold til dgden og viden om, hvornar den kommer, se
afsnittet om "Dgden, livet og habet”.

AT FORBEREDE SIG TIL DET UBEHAGELIGE

Nar man vealger en hard behandling som f.eks. kemoterapi, sa kan man selv ggre
meget for at handtere bade behandlingen og bivirkningerne heraf bedre. Kurt
(case 4) forteeller, hvordan kemoen var et mareridt for ham, fordi han ikke
anvendte mentale teknikker til at handtere det. Derfor, med denne erfaring, ggr
han i det frivillige arbejde meget ud af hjeelpe kraftpatienter til at forberede sig
til det ubehagelige:

"Sa gor jeg meget ud af at fortaelle dem (de kraeftpatienter han taler med)
det med at saette sig op. Ligesom en sportsmand. Det mener jeg er meget
vigtigt, for det fik jeg jo aldrig leert i mit eget forlgb... Jeg tog det (kemo), men det var hdrdt
ved min psyke, for ndr laegen stod henne i doren med den bakke med 10-11 kanyler, sd
kunne jeg smage den kemo, jeg havde faet for 4 uger siden. Det er jo psyken, der spiller med
der... Det var fgrst ndr jeg sd kanylerne, jeg kunne smage det... Havde jeg vidst det, som jeg

Atsaztte sigop
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ved i dag,, sd havde jeg virkelig sat mig op til det og fortalt mig selv, at det var noget, jeg
skulle vaere glad for, for det kunne hjelpe mig.”

AT GIVE SIG SELV GODE OPLEVELSER

Der naevnes nedenfor 2 informanters beskrivelser som repraesentant for, hvad
flere informanter taler om. Dorte havde kort forinden hun fik kreaeftdiagnosen
planlagt en laengere rejse, og hun valgte at gennemfgre den, pa trods af leegens
bekymring over, at hun ikke straks lod sig behandle. Hun mener, at gode
oplevelser i sig selv er helbredende:

“Bare det at komme af sted og vaere ude at rejse. Det er jo meget
helbredende i sig selv at komme ud at se noget. Sd gik jeg
direkte fra leegen og ud at kebe mig en walkman og derefter i en helsekostforretning for at
kabe nogle visualiseringsbdnd... Dem samlede jeg i en pose og gik pd apoteket og kgbte et
stort glas c-vitaminer. Sd var jeg rustet. Jeg folte, at det var de vigtigste ting. Det at komme
ud at opleve noget og vaere fri fra arbejde. At komme ud i naturen og at veere meget ude.”

Komme ud, komme afsted

Jane beskriver sin adfeerd efter en Tidselvagt - om betydningen af dels at tillade
sig selv at veere i sine fglelser, dels at give slip pa oplevelserne og fglelserne:

"Ndr jeg har haft Tidselvagt, sd gor jeg tit det, at jeg saetter musik pd,
som passer til min sindsstemning, og sd smider jeg mig ned pd sofaen,
og sa ligger jeg og tenker, samtidig med at jeg lytter til musikken, der farer mig hen i
forskellige sindsstemninger. Nogle gange graeder jeg, andre gange synes jeg, at jeg har
gjort et godt stykke arbejde, og jeg ligger og fryder mig.”

Leve felelserne ud

AT VARE ALMENNYTTIG

Anne fastholdt sit 25 timers job, som udggr stor livsmening for hende. Som
kontaktperson for Tidslerne, modtager de fleste af informanterne mange opkald
fra folk, der er opgivet i det etablerede behandlingssystem. Hanne beskriver, at
hun ser det som sin vigtigste opgave

“at vi prgver at indgyde dem noget selvtillid igen, for det er ligesom, de har mistet den
totalt.” Og Bente siger: “Jeg fortzeller dem, at de kan ggre utrolig meget selv.”

Kontaktpersonerne forsgger generelt at undga at give direkte rdd, men i stedet
spore sig ind p3a, hvad folk selv har teenkt pad at ggre. Hvad der er det rigtige, er
meget individuelt. Hanne siger:

"Vi ma vaere stgttende, hjelpende og vejledende, men ikke pdtraengende pd nogle mdder”.

Det er vigtigt for Jane at veere i gang, fgle sig nyttig. P.t. er hun og manden
aflastningsfamilie i weekenderne for belastede bgrn. Tidligere har hun sggt flere
jobs. Bl.a. flere gange hos Kraeftens Bekeempelse. Hun har senere faet at vide, at
de aldrig anszetter nogen, der havde haft kreeft, fordi det er for
omkostningsbelastende at ansatte mennesker, der maske ikke lever sa leenge!

AT VARE FORBILLEDE

Der er en harfin greense mellem at give sine egne handlestrategier fra sig, altsa at
agere forbillede, og s udvise ydmyghed over for, hvad der er personens eget
behov, papegede stort set alle kontaktpersoner. Mange mennesker, der ringer, er
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desperate og gnsker en redningsplanke, metoden, mirakelkuren anvist. Bente
siger det sdledes:

"De spgrger tit, om jeg kan anbefale, men det kan jeg ikke. Jeg
kan give nogle muligheder, og sd mad folk selv vaelge. Men jeg
pointerer hele tiden, at det er sd vigtigt, hvad de selv gar, for i
det gjeblik de selv er med i deres helbredelsesproces, sd sker
der et eller andet... Man skal altid respektere folks egen mening.”

Atvare forbillede <->
Have respekt for andres valg.

Hanne prgver bevidst pa at veere et positivt forbillede, hvis hun fornemmer, at
det kan veere givtigt. Specielt mennesker opgivet i det etablerede system, og som
folgelig er meget nedtrykte, kan have gavn heraf.

"Det kan live helt enormt op. At man ligesom kan ggre noget selv. S& kan man nemmere
snakke med dem bagefter og komme videre.” Fanny: “Jeg tror, at det er sundt for de fleste
at hgre om andres problemer og sygdom, sd kan de bedre acceptere deres egen... Det er en
dejlig form for medicin at tale med en medpatient.”

Hvad angdr at veare identifikationsobjekt, da kan det ogsa vere, at folk far
lejlighed til at se Fanny:

"Nogle vil gerne se mig, nogen spgrger, hvad jeg har gjort. Sd sgrger de for at fd indskudt
en dag, for at fd set, hvordan jeg ser ud. Og sd synes de som regel, ndr jeg sddan har taget
det paene tgj pd og lebestift, sd siger de: "Ndh, kan man se sd pan og nydelig ud, ndr man
har kraeft. Sd er det ikke sd slemt alligevel.”

Bade Fanny og Jane finder det frivillige arbejde som kontaktperson for Tidslerne
hardt, fordi de mgder mange ulykkelige skeebner, men det er ogsa givende, og
allermest papeger Jane, at hun stolt af at ggre det, fordi

“jeg selv manglede sddan én, da jeg var syg. En man kunne ringe til og sige "nu er det noget
bras” eller "hjlp...”

Grete (case 3) papeger i det at veere handlende i forhold til sygdommen, at en
vigtig drivkraft har veeret hensynet til og gnsket om at vzre forbillede for
datteren:

"Jeg er ikke sikker pd, at jeg kunne have vaeret sd konsekvent, hvis det kun var for mig selv.”

AT TAGE ANSVAR

Merete (case 1) naevner i mere almen forstand, at det er vigtigt at blive sin egen
autoritet. Hun har i sin sygdomsmestring og som formand for Tidslerne
demonstreret eget ansvar for sygdommen adskillige gange. Hun nzevner, at
vrede ogsa kan vere en drivkraft:

Atbiive sin “"Mange mennesker har virkelig brug for den der autoritet. Vores mdl er,
egenautoritet. At Vi selv skal vaere autoriteten. Og der tror jeg, at det er valdig sundt at

blive gal pd alle de der terapeuter.”

Pa tilsvarende vis kobler Bente erfaringen og vreden som drivkraefter, (udover

den styrke og de positive tanker og fglelsen af mening, der opnds via
meditation):
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"Efterhdnden (som at) man kan blive vred eller irriteret, mdske man pd en eller anden
mdde kommer til at udvise en eller anden form for autoritet... Ndr man har en erfaring, pd
en eller anden mdde kommer det til at gd igennem det, man siger og det, man gor.”

Anne beskriver preecist det fgrste chok, som er en naturlig konsekvens af
diagnosen; men ogsa hvordan en drivkraft indeni vokser sig stor og fordriver
chokkets lammende effekt:

"Jeg kunne ligesom slet ikke forstd, hvordan verden bare kunne fortsatte. Jeg kunne ikke
forstd, at busserne kgrte. Det var sddan en underlig fornemmelse, for min verden var
dbenbart gdet i std... Men da jeg cyklede hjem (fra arbejde senere pd dagen), fik jeg den
tanke, at de ikke skulle fd has pd mig, og at det ville jeg selv bestemme.”

Jeg spgrger, om hun mener sygdommen eller laegerne. [ fgrste omgang mener
hun laegerne, idet hun i forbindelse med bade sin mors og sgsters sygdom og
dgd, har meget darlige erfaringer med hospitalsbehandling. For hende var det
mest meningsfyldt og rationelt at ggre noget andet end bade moderen og
sgsteren. For hende betgd at tage ansvar at handle selv i forhold til sygdommen,
uden at lade sig hospitalsbehandle:

At bryde sizgtsmenster. “Aret for, da var min mor dgd, vi ved ikke af hvad. Hun Id pa

hospitalet mange gange, og hun blev undersggt for alting. Men
hver gang hun kom derop, fik hun det bare ddrligere og ddrligere. Hun fik piller og piller,
og de interesserede sig slet ikke for, hvad hun spiste. Tre dr tidligere var min sgster dgd af
underlivskraeft. Det var det samme, for hver gang hun kom pd hospitalet, fik hun det
ddrligere og ddrligere. Vi sd, hvordan hun sygnede hen og narmest rddnede op. Sd det
skulle i hvert fald ikke veere laegerne, der bestemte over mig.”

Hun pdpeger, at trods telefonrddgivning fra Tidslerne kort efter
diagnosestillelsen, og trods families og venners stgtte, sd star man i bund og
grund alene med sygdommen, hvad angar at traeffe valg for at handle. Hun fulgte
sin intuition, sin lyst:

"Men man skal selv vide, hvad man skal ggre... der var ingen, der fortalte mig det. Jeg
gjorde de ting, fordi jeg folte, at det var rigtigt og havde lyst til det.”

Fanny har ligeledes en privatlivserfaring med moderens og fasterens dgd af
kreeft, hvor det er vigtigt for hende at ggre noget andet, at handle aktivt frem for
at resignere. Hun fravalgte kemoterapi med argumenterne:

"Jeg folte pr. intuition, at det skulle jeg ikke..Min mor dgde af brystkraeft, hvor hun fik
gentagne forskellige behandlinger. Bdde strdlebehandling og kemoterapi, og hun dgde
alligevel. Sd har jeg en faster... som dgde (af leukeemi) lige inden jeg blev syg... det var
egentlig det, der gjorde, jeg sagde nej. Og sd havde jeg laest gennem Tidslerne, at der er en
del bivirkninger.”

Bade Annes og Fannys adferd kan umiddelbart se ud som uansvarlig adferd,
som resignation. Men nar deres adfeaerd sattes i den personlige kontekst, bliver
den bade forstaelig, meningsfuld og ansvarlig.
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For Bentes vedkommende gik der mange ar, inden hun begyndte at tage ansvar
for eget helbred. Julia Vgldan var katalysator i den proces; hun sagde det enkelt:

"Hun spurgte mig, hvorfor jeg lgb til legerne, for jeg var jo den, der bedst selv vidste,
hvordan jeg havde det.”

At tage ansvar for sygdommen udviklede sig over tid pa et eksistentielt plan:

Livsfilosofiogkrop.  [: "Sa du har veeret omkring 40-50 ar, fgr du begyndte at tage ansvar
for din egen krop?”
“Ja, jeg har hele tiden arbejdet pd at udvikle og leere mig selv at kende, eller i det hele taget
finde ud af tilvaerelsen som sddan.”
[: "Det lyder mere, som om den sggen, du startede med, den var sadan mere i
eksistentiel eller filosofisk forstand?”
"Ja, det var det. Sa afgjort... Det er jo... livsfilosofien, jeg har forsggt at finde ind i.”

Dorte papeger ngdvendigheden af at gribe om arsagerne til kraeften og arbejde
med samme faktorer i behandlingsmassig henseende. Hun papeger, 1) at hendes
sygdom var psykologisk betinget, 2) satte sig i kroppens svageste zone, og 3) at
hendes immunsystem var sveekket, hvorfor hun arbejder pa disse 3 planer:

Atbearbejdeindefraogud.  “Hvis man fdr en sygdom, som handler om noget bestemt, sd

bliver man ogsd ngdt til at ga ind og arbejde med det samme. Sd
kan man ikke bare lade som ingenting og sige, at nu md man fjerne den knude eller
bekaempe den med noget udefra, ndr det, det handler om, kommer indefra.”

Kreaften forsvinder ikke ngdvendigvis ved at arbejde med de ting, der har
forarsaget den. Dertil er sygdommen for voldsom og for kompleks; men at
handle i forhold til arsagsforholdene er den eneste mulighed:

"Kreaeft er heller ikke noget, der, hvis man gdr ind og arbejder med sig selv, forsvinder. Det
tror jeg heller ikke pd. Der er kraeften for voldsom, og mange mennesker opdager den forst
sd sent, at det er psykisk og fysisk umuligt at ga ind og gore sd meget.”

Dorte tager ansvar for sygdommen ved, at hun sondrer mellem skyld og ansvar;
mellem det samfundsmaessige ansvar og det individuelle ansvar:

Ansvar "Mit liv kan jeg ikke leegge fra mig, det er mit ansvar. Jeg kan ikke sige, at det
ouskvld.  or samfundets skyld, at det er arbejdets skyld. Jeg kan heller ikke sige, at det er,

fordi jeg er blevet opdraget sddan... Jeg synes, at ndr man er voksen, sd er det
liv, man har, ens eget ansvar. For mig er det vigtigt at sige ansvar, og ikke skyld, for jeg vil
ikke sige, at det er min skyld. Men det er mit ansvar.”

Dorte har p.t. fglelsen af, at hun styrer knuden, og hun har ansvar for den:
“Nu har jeg det sddan, at den knude, den bestemmer jeg over. Sd kan det godt vaere, at jeg
ikke altid er god nok til at bestemme over den, men det er mit ansvar, hvordan den udvikler

sig.”

At tage ansvar betyder for mange af informanterne - med deres krop-psyke syn:
krop og psyke som ét - at uanset pa hvilket plan de handler, sa behandler de
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kreeften, direkte eller indirekte. De fleste udtrykker, at alt hvad vi forandrer i os
selv, fysisk og psykisk, ogsa eendrer krzeftens forlgb:

AT KIGGE FREMAD
Fanny kigger fremad og fremhaver gnsket om at fa et arbejde igen:

"Det er utrolig vigtigt for mig at komme videre. Jeg synes, at det vigtigste for mig er at fd et
arbejde, men jeg ved godt at - 57 dr! - jeg er ikke en af de mest attraktive... Men jeg foler, at
der er meget arbejde i mig stadigvaek.”

Grete fastholder ligeledes at kigge fremad:

"Det psykiske arbejde, det er der, jeg kan gore noget, jeg kan ikke lave mine gener om...
Midt i det der underlige liv, jeg forte (for kraeftens udbrud), hvor jeg har opfart mig utroligt
selvdestruktivt, der har jeg alligevel haft en sggen efter at fd det bedre, spise sundere og
sddan noget. Og jeg har forsggt at fa et ordentligt forhold til min krop og seksualitet.”

AT TRO PA DET, MAN GGR

Det er blevet naevnt flere gange, af de fleste af informanterne, men det skal have
sin egen overskrift. Kurt siger det praecist (og er repreesentativ for de fleste af
informanterne):

"Det er jo heller ikke, hvad man ggr, der er sd afggrende, oplever jeg. Det er troen pd, at det
man ggr, er det rigtige.”

TERAPI 0G KRAFTENS BEKAMPELSE
Fanny gar til psykolog. Hun siger om det at tale om sin sygdom, at det i sig selv
virker helbredende, og at det ogsa er del af det at tage ansvar for sygdommen:

"Jeg har talt min sygdom ud, sd jeg er blevet mere rask ved at tale om det. Jeg tror ogsd, at
det er et led i helbredelsen, at man tgr tage fat i sin sygdom og tager ansvar for den.”

Dorte arbejder psykologisk med sit selvvaerd:

"Turde std ved sig selv, at jeg kan nogle ting og sd vare glad for at kunne dem i stedet for
hele tiden at tenke og synes, at det kan jeg ikke, og det tar jeg ikke, og de andre kan meget
bedre... Det har vaeret en lang proces og en omveltningsmdde at tzenke pd mig selv (pd den
mdde.)”

Dorte er irriteret pa de, der kommunikerer de "feerdige budskaber”:

"Jeg synes nogle gange, det er overromantisk, ndr man hgrer: Sd fik

De ferdige budskaber  jeg en alvorlig sygdom, sd endrede livet sig, og jeg kunne se, hvad

0g det at viere positiv. der var rigtigt og virkeligt i livet. Pd den ene side, sd ved jeg, det er

rigtigt, at det er jo sddan, det faktisk ogsa bliver... Og ja, det er det,

jeg lever efter. Men det er fandeme ikke let at veere positiv, ndr man har fdet at vide, at

man har fdet en dgdelig sygdom.... Der skal energi til at vere positiv... Det er ikke til at
holde ud med de der folk, der kommer med de der faerdige budskaber.”

Hanne har faet hjeelp til psykologisk bearbejdning hos alternativt arbejdende
leege. Hans hjeelp har primeert veeret fokuseret pa at hjeelpe Hanne med at se
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mere positivt pa sit liv. Hun gar derudover i NLP-terapi, hvor fokus ligeledes er
"reframing”, dvs. hun arbejder med at refortolke umiddelbart negative
oplevelser til noget mere positivt. Terapeut hjelper ligeledes med konkrete
handleanvisninger. Terapeuten insisterer pa ikke at betragte Hanne som syg,
hun skal identificere sig med det raske i sig. Hanne beskriver det som et stort
skift, at hun fokuserer pa glaeden:

“Den store sgn siger f.eks., at han har fdet en helt ny mor... Jeg er meget mere glad. Jeg har
ikke haft sd meget med, om jeg var glad eller ikke glad. Jeg levede bare tilvaerelsen. Det gor
jeg ikke laengere... Jeg gor de ting, der gor mig glad.”

Hanne gar ikke laengere sa ofte til de forskellige former for behandling, for:

o

"Jeg har ikke det store behov mere. Jeg har ligesom fundet mine egne ben at std pd.

Hanne gik en overgang til traditionel psykolog-behandling, men stoppede
hurtigt, fordi det ikke omhandlede de ting, der var umiddelbart patreengende:

"Hun korte mere pd mit aegteskab og mine bgrn. Nogle helt ligegyldige ting for mig pd det
tidspunkt.”

Hun prgvede endvidere at ga i gruppe hos Kraeftens Bekeempelse (KB), men det
oplevede hun ogsa negativt:

"Det var dybt deprimerende at hgre pd. Der var slet ikke nogle positive ting i det. Alt var sd
negativt og depressivt. Og hver gang jeg sd kom, sd syntes jeg kun, det spruttede ud af min
mund med positive ting, sd de kunne ligesom ikke snuppe mig, og jeg kunne ikke snuppe
dem... Jeg provede virkelig laenge at komme der, men jeg kunne ikke bruge det til noget...
Det var alle (behandlere og patienter), der var sd negative... Det var ikke en god mdde at
gore det pd.”

Jane har ogsa darlige erfaringer med behandling i KB. Fgrst kom hun i individuel
terapi, hvor kemien overhovedet ikke passede. S8 kom hun i en gruppe, hvor hun
holdt ud 7 gange. Hun kalder det “den verste gang sandkasse, jeg nogen sinde har
veeret med til.” Men det vaerste var omgangsformen; hun fglte at blive talt ned til
af terapeuterne. Det positive var visualisering, som Jane har benyttet en del siden
ogsa.

Vendepunktet for Kurt var besgget hos en alternativ behandler, som fgrst og
fremmest papegede behovet for, at han selv tog en beslutning om at ville zendre
sin levevis og sine tanker om sig selv, at holde mere af sig selv. Han begyndte pa
mange nye ting, som har veeret fast del af hans liv lige siden. Han siger om
beslutningen, om tankerne:

Tanker og "Vore tanker spiller jo en kaemperolle i vores liv. Prgv at taenke pd, at det
handlinger. meste af det, vi ggr, det taenker vi jo forst.”

SELVUDVIKLINGSKURSER

Ena (se case 2 for uddybning) tog hand om sin sygdom ved at fokusere pa de
psykiske aspekter omkring, hvorfor hun havde faet den, og hvordan hun bedst
kunne tage ansvar for den herfra. Det handlede meget om at styrke selvvaerdet.
Hun gik pa et intensivt selvudviklingskursus i hab om at turde blive mere sig
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”n

selv, blive mindre intellektualiserende og mere
redskaber var energigvelser og meditation:

i kroppen”. Vaesentlige

"Jeg begyndte at gd pd selvudviklingskurser og begyndte at
Atblive sig selv.. interessere mig for meditation, som jeg kunne meerke gav mig
"Monstre” er 0ysa del af én. virkelig meget. Det var en langvarig proces, men jeg kunne

meerke, at jeg mere og mere naermede mig der, hvor jeg turde
veere mig selv... Det er med til, ad dre, at der ikke er mange ting i mig selv, som jeg ikke tgr
give mig i kast med... Det har givet mig en eller anden stor tryghed i, at alt er i orden... Det
skaber forvandlingen. Uanset om det er et grimt monster, man har fdet gje pd. Acceptere
det for det, det er.”

Med hensyn til den dbenhed eller dbning, hun taler om, spgrger jeg, om det er en
abning, hun selv har kontrol over at kunne frekventere og veere i. Hun svarer, at
hun ikke kan styre den; den er faktisk det modsatte af kontrol, men hun kan ga
den i mg@de bl.a. vha. meditation, ved at give slip. Hun fremhaever, at den altid er
en potentiel mulighed, den forsvinder ikke. Det seerlige ved dén
bevidsthedshedsmaessige og kropslige tilstand er, at der er plads til alting;
hendes rummelighed bade over for sig selv og andre, er total - intet behgves
fortraengt. Hun eksemplificerer ved at beskrive, at smerte og glaede er to sider af
samme sag, sdledes at smerten i dén tilstand ubesveeret lader sig konvertere til
gleeden. Tilstanden opstar jeevnligt, bade nar hun er alene, og ndr hun er sammen
med andre:

“Her er egentlig plads til alting. Det er egentlig et meget pudsigt sted, for
uanset om der er smerte, eller der er glede, sd har det sddan en eller
anden kvalitet over sig og er i orden... - det var nogle problemer, der faltes som en hdrd
&ggeskal - der var meget smerte, men jo dybere jeg gik ind i den, ndr jeg kom ind i kernen
af den, sd forvandlede den sig til den mest flydende, vidunderlige glaede, der bare piblede
ud. Det var egentlig det, der var inde i smerten. Det var gleeden.”

Plads til alting

Kurt (se case 4 for uddybende beskrivelse) beskriver ogsa de
personlighedsmaessige og psykologiske gevinster som konsekvens af at have faet
sygdommen. P3 trods af et sygdomsforlgb, hvor han var meget teet pa at dg, og pa
trods af, at han for resten af livet skal leve med et meget sarbart tarmsystem, sa
oplever han gevinsterne ved at have krzft som langt overskyggende ulemperne.
Hans selvverd er blevet stgrre, han lader sig ikke kue, han tgr sta frem, som han
er:

"Jeg tror pd, at det hun (den alternative behandler) sagde til mig med at kigge mig selv i
spejlet, at det skulle jeg gore mange gange i resten af mit liv. Og fortaelle mig selv, at jeg
kunne lide mig selv...”

For Lars’ vedkommende har jeg valgt at lave en samlet beskrivelse af hans
psyko-spirituelle bearbejdning, idet det udggr en helhed for ham. Han begyndte
langsomt, efter at han havde haft kreeft 2.gang, at interessere sig for
selvudvikling og alternativ behandling (ca. 5 ar fgr interviewets afholdelse).
Tidligere var det helt lukket land for ham. Det var ikke en pavirkning udefra, det
kom af sig selv, indefra. Lars fremhaever som det mest specielle ved det fgrste
selvudviklingskursus, han var pa (i 1996) - et intensivt 3 maneders kursus - at
man arbejdede med at vise omsorg og tillid:
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"Man skulle vaere omsorgsfuld over for andre, fremmede personer,
som man ikke kendte... Og det at komme i gang og se pd sig selv pd en
anden mdde. Man var ikke vant til, at man som voksen kunne blive
trgstet som et barn. Der var en tryghed i det... Det at hengive sig til et andet menneske;
stole pd et andet menneske.”

Hengivelse til andre.

Han arbejdede pa forskellige psykologiske planer pa kurset. Han arbejdede med
sin livshistorie, med sine veerdier, og hvordan han kunne opna mal for, hvordan
han gerne ville leve. Han fik en del redskaber med hjem, bl.a. forskellige NLP-
teknikker (Neuro-Lingvistisk-Programmering). Personlighedsmaessigt var det en
stor oplevelse for ham at arbejde med at leere at sige fra, meerke hvad han ville og
ikke ville. Det var en opdagelsesrejse ud i ressourcer, han ikke kendte hos sig
selv. Han opdagede, at han altid havde vaeret mere fokuseret pa at tilfredsstille
andre end sig selv:

"Der leerte vi at gd ind og fple, hvad der var rigtigt og hvad der var forkert... Det var
fantastisk, pd hvilken mdde man kom til at se ind i sig selv... Det jeg havde glemt, det var
egentlig at tage vare pd mig selv og ikke de arbejdsgivere, jeg havde.”

Han leerte praktiske teknikker som visualisering og meditation. Han gik efter
kurset hos forskellige alternative behandlere i tilknytning dertil; fik bl.a.
zoneterapi og fglelsesforlgsende massage. Derudover gik han til akupunktgr.
Psykisk beskriver han perioden som at

“det panser, jeg havde opbygget, var ved at revne.”

Den 3. kraeftdiagnose kom midt i kursusforlgbet. Han startede en kemokur, men
meldte hurtigt fra, bl.a. baseret pa, hvad han leerte pa kurset omkring at fgle,
hvad der var rigtigt for ham. Han kalder det selv for at

“jeg havde taget den stgrste beslutning i mit liv.”

Der var mange pa kurset, der ikke forstod, at han turde ggre det, men de valgte at
stgtte ham i hans valg. De stgttede, at han selv tog ansvar over for det, han fglte.

Han gik senere pd andre selvudviklingskurser. Personlighedsmaessigt
konfronterede han sit manglende selvvaerd, som endte i en positiv reformulering
af det, der pa et af kurserne kaldtes hans essens, som skal forstas som "den han
virkelig er.”

"Jeg har altid haft det sddan, at det jeg gjorde ikke var godt nok. Jeg var
Essensen. meget selvkritisk og folte, at det kunne ggres bedre.. En slags

mindreveaerdskompleks... (Sd) min essens blev, at jeg var en levende, fri og
vaerdifuld mand... Jeg er fri til at gore alverdens ting for mig selv.”

Som konsekvens af dette arbejde skulle Lars ogsa arbejde med malsatninger om,
hvad han konkret ville i sit liv. Midt i sit sygdomsforlgb lavede han
malsaetningen, at

“jeg om 2 dr, hvis min sundhed tillader det, vil foretage en rejse med dndeligt, spirituelt
indhold. Og her i november tager jeg sd til X-land. Og jeg skal nok holde, hvad jeg lovede:

At skrive til de andre, hvis vores fuldbyrdelse gik i opfyldelse.”
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Lars var tydeligvis meget bergrt af, om dette mal (som skulle aktualiseres %2 ar
efter interviewets afholdelse) kom til at ga i opfyldelse. Rejsen blev gennemfgrt
efter planen! Det udgjorde en milepael for ham i sygdomsmestringen, at dette
mal blev naet.

Lars fik som nzevnt beskeden, at hospitalet ikke kunne ggre mere, da
lungekreeften havde spredt sig til knoglerne (1% ar fgr interviewets afholdelse).
Han var pa det tidspunkt fysisk meget darlig - han havde bl.a. tabt 50% af sin
kropsvaegt, og var ude at stand til at bevaege sig ved egen hjeelp. Psykisk havde
han imidlertid ikke opgivet hdbet. Lars tog, stgttet af sin mor, som plejede ham,
kontakt til en lsegestyret privatklinik, hvor han ordineredes hajbrusk,
homgopatisk medicin og vitamin- og mineraltilskud. Allerede efter 3 uger blev
han vaesentlig mere mobil, og en del af smerterne forsvandt.

Ca. %2 ar fgr interviewet fandt sted fortalte en clairvoyant ham:

“Du har nu ndet bjergets tinde, og er pd vej pd den anden side.”
[ samme forbindelse oplevede han i en gruppe:

"Jeg kunne ga dybere, for der var blevet blgdt nogle lag op. Det keempepanser fra 1996 var
ved at vaere brudt. Der var nogle folelser og noget angst, der skulle arbejdes med.”

Neaesten til det sidste var Lars aktiv i lokalforeningen af Tidslerne. Hans tilstand
forveaerredes pludseligt, og han dgde i foraret 2001.

EN @NSKESEDDEL

Kurt fremhaever konkrete ting, han kunne ¢nske sig anderledes i
kraeftbehandlingen. Andre informanter nzevner lignende ting, men knap sa
systematisk som han. Derfor citeres Kurt, jfr. for uddybning af gnskeseddelen
case 4:

* Egetansvar og handlekompetence

* Laegernes uddannelse bgr give stgrre psykologisk indsigt

* Lazegerne ma ikke sige, at der ikke er mere at ggre.

* Der bgr veere en kompetent person til at tage over, nar leegerne ikke kan ggre mere
* Stgtte til kosttilskud

* Blodprgve og syre/base test for at male immunsystemets og fordgjelsens ubalancer

SAMMENFATNING

Strukturen i ovenstdende analyse har veeret med udgangspunkt i bio-, psyko-,
sociale perspektiver. Fgrst er der kort gjort rede for, hvad informanterne ggr for
sig selv kropsligt: Kostendringer, vitamin- og mineraltilskud, homgopatisk
medicin, konventionel medicin og behandling, motion, rygestop. Alt sammen
ting, som hver for sig eller sammen kan pavirke et kraftsygdomsforlgb, har de
fleste af informanterne erfaret. Disse faktorer gaes ikke yderligere i dybden med
i den faglige perspektivering nedenfor, fordi det er uden for rammerne af en
psykologisk athandling.

149



Psyko-socialt set har flertallet af informanter handlet i forhold til sygdommen
med fglgende initiativer, som i det fglgende vil blive perspektiveret fagligt ift
skitseret struktur:

* Tage ansvar
* Kigge fremad Behandles i dette kapitel under overskriften ”Coping”
* Tro pa det man ggr

* Meditation

* Visualisering

* Forberede sig til det ubehagelige/” Behandles i kapitel 8: Mentale teknikker og terapi
* Terapi

* Selvudviklingskurser

* Vere almennyttig
* Vere forbillede

* Give sig selv gode oplevelser
Behandles i kapitel 10: At straebe efter mening

3. FAGLIGT PERSPEKTIV: COPING?2!

Idet et af de vaesentligste mal i undersggelsen er forstdelse af den enkelte
informants - og gruppens - oplevelsesunivers(er), vil den faglige perspektivering
nedenfor i hgj grad beere preeg af at diskutere og fagligt strukturere og uddybe
informanternes handlestrategier, ud fra refleksionen om, hvilken psykologisk
funktion og hvilke psykologiske mekanismer, handlemdderne er udtryk for.

At tage ansvar / tro pd det man ggr / kigge fremad var 3 overskrifter, jeg valgte
i den analytiske struktur af interviewene. Fagligt set samles det under coping-
begrebet.

DE VASENTLIGSTE BEKYMRINGER/DEN MEST RELEVANTE H]ZLP

Lazarus (1999) fastholder den efterhdnden over 20 ar gamle distinktion mellem
problem- og emotionsfokuseret coping, men i henold til hele hans
grundleggende syn pd coping som proces, pdpeger han, at denne distinktion
ikke ma bruges for rigidt, fordi handtering af en stressfyldt situation bade har
mange problemfokuserede og mange emotionsfokuserede elementer i sig. Lazarus
"samler” de to coping-mader med begrebet revurdering. Nar vi revuderer en
situation, sd @ndrer vi vores fglelser ved at konstruere en ny relationel mening
af den stressfyldte situation. Det kan f.eks. veere angst-reducerende i den
situation, hvor man far en diagnose pa en livstruende sygdom. Og denne

21 | dette afsnit har jeg udeladt en sickness-betragtning. Men der findes en del
patienthistorier i bogform. Her skal anfgres nogle fa af de bgger, som jeg har leest og er
blevet klogere af (anfgrt alfabetisk): Birkelund, Dige & Lydeking-Olsen (1993).
Birkelund (2002). Dige (2000). Hans Ole Nielsen (1999).

150



revurdering pavirker den problemfokuserede coping osv (Lazarus 1999:114).
Altsa en cirkuleer proces.

[ relation til disse forskellige mader at mestre sygdommen pa, er der en
interessant nyere undersggelse om, hvordan man bedst yder psykologisk hjzelp
til kvinder, der som fglge af diagnosen far egentlige psykiske lidelser preeget af
angst og depression. De fleste reagerer naturligt nok pa diagnosen med en
alvorlig krisereaktion. Om end pinefuld, s gar krisen i de fleste tilfeelde over i
lgbet af nogle maneder. Der er tilsyneladende teoretisk uenighed om omfanget af
behandlings-kraevende depression som fglge af cancer-diagnosen. I sidste kapitel
henvistes til Nielsens meta-analyse, at ca. 25% far en sver depression, men de
fleste kommer igennem depressionen i lgbet af det fgrste ar. Helgeson et al
(2000) har ca. samme tal, men mener, at denne fjerdedel af alle diagnosticerede
bliver sldet sd meget ud af diagnosen og den fysiske behandling, at der opstar
egentlige psykiske lidelser praeget af angst og depression langt ud over det ars
tid, som Nielsen naevner.

Uanset hvor stort tallet matte veere, s& er man de senere ar blevet mere
opmaerksom pa de leengerevarende psykiske eftervirkninger, og har i de fleste
lande givet psykisk hjeelp af forskellig karakter. Den psykiske hjeelp har iseer
antaget to former. Den ene sigter pa at give kvinderne oplysning og viden om
deres situation for at seette dem bedre i stand til at veelge de mest
hensigtsmaessige lgsninger pa deres livs problemer. Den anden form for hjeelp
har mere karakter af fglelsesmaessig hjeelp, hvor man sgger at hjelpe kvinderne
til at udtrykke deres fglelser, som regel i form af gruppeterapi.

Hvad er sa den bedste form for psykologisk hjeelp? Den oplysningsorienterede
(som leegger op til problemfokuseret coping) eller den fglelsesorienterede (som
leegger op til emotionsfokuseret coping) form for hjeelp? Ifglge denne
undersggelse viser det, at begge dele virker, men afthaengigt af kvindens psyke og
situation, inden hun kommer til den hjeelp, man tilbyder hende. [ undersggelsen
fordelte man 230 kvinder med brystkrzeft til enten oplysningsorienteret eller
folelsesorienteret "gruppearbejde” i 10 uger. Resultaterne viste, at der var
ganske god gennemsnitlig fremgang i begge grupper. De kvinder, som forud for
hjeelpen i forvejen havde god stgtte og folelsesmaessig hjaelp fra segtefelle eller
nare bekendte, fik det udpreaeget bedst efter det oplysningsorienterede
hjaelpeprogram, mens de i nogle tilfeelde direkte fik det veerre af det
folelsesorienterede program. Omvendt havde de kvinder, der forud for
hjeelpeprogrammet fglte sig ensomme og savnede nzere kontakter med andre
mennesker, det bedste udbytte af det fglelsesorienterede program.

Konklusionen er, at man bgr tage hensyn til kvindens livssituation, inden man
tilbyder psykologisk hjalp af denne ene eller anden art (Helgeson et al 2000).
Generelt ses det sdledes af nyere coping-teori og undersggelser i relation til dette
begreb, at man bevager sig veek fra de firkantede forestillinger om rigtigt og
forkert, men i stedet ser pa det enkelte menneske i dets individuelle kontekst.

Pa baggrund af, at tidligere undersggelser har bygget pa den antagelse, at
hovedproblemet for den brystkraeftramte i et tidligt stadium er sygdommens og
behandlingens virkning pa kropsbilledet, har en gruppe amerikanske forskere
stillet sig spgrgsmalet: Er kropsbilledet overhovedet den vigtigste bekymring for
brystkraeftpatienter? (P4 baggrund af disse forhandsantagelser lagde man
tidligere terapeutisk set mest vaegten pa at bearbejde tabet af brystet, samt og
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iseer oplevelsen af den kropslige forandring, og hvordan den forandring
medvirkede til tab af selvtillid i forhold til de neermeste.)

[ undersggelsen fulgte man 223 kvinder med brystkreeft i et tidligt stadium i et
ar. Man fandt, at det var helt andre temaer, der dominerede. Kvinderne var fgrst
og fremmest optaget af, om kreeften ville komme igen pa et senere tidspunkt,
hvor meget smerte kreeften og behandlingen ville indebzere, om den ville
medfgre dgden, samt hvilke skader behandlingen ville give. Bekymringen om et
@ndret kropsbillede var til stede, men i moderat grad; bekymringer om at blive
kasseret af partneren pd grund af sygdommen var minimale. Yngre kvinder
havde dog flere seksuelle og partnerrelaterede bekymringer end zldre kvinder.

At kende en malgruppes vaesentligste bekymringer er altsa vigtigt, fordi vi her
far et billede af, hvad der er pa spil: Det drejede sig her snarere om liv og dgd,
smerter og kropsskader fra behandling. Det konkluderes i undersggelsen, at der
findes en fzelles kerne i de psykologiske oplevelser hos de brystkraftramte i en
tidlig fase af sygdommen, hvorfor konsekvensen for behandlingen af de fleste
patienter ma veere, at de eksistentielle temaer, den mulige dgd, ma konfronteres
direkte og vere det primeere fokus. Igvrigt papegede man, at mht. den
psykosociale tilpasning, sa afhanger den bl.a. af operationsmade: Fjernes hele
brystet, eller kun knuder og lymfekirtler? - ved den fgrstnaevnte operation ses
darligere psykoseksuel tilpasning, men de to grupper Kklarer sig lige godt med
hensyn til angst, depression og humgrmaessige svingninger (Spencer et al. 1999).

EN GENEREL COPINGTEORI: FALELSE AF SAMMENHZANG

Antonovsky (1980, dansk udgave 1991) fokuserer serligt pa menneskets egne
ressourcer til at holde sig rask, og hvordan disse kan styrkes - salutogenese,
frem for hvordan sygdom opstir - patogenese. Antonovsky mener, at
mennesker, som i hgj grad kan komme hele og styrkede ud af en belastende
livssituation, er kendetegnet ved at have en stor fglelse af sammenhang i
tilvaerelsen: Sense of coherence - SOC. Fglelsen har tre forskellige komponenter:

1. Begribelighed betyder, at individet oplever ydre og indre stimuli som
fornuftsmaessigt forstaelige, strukturerede og tydelige, i stedet for uforklarlige og
kaotiske. Det indebeaerer ogsa, at individet oplever sig i stand til at forsta
fremtidens gnskede eller ugnskede haendelser.

2. Handterbarhed betyder, at individet oplever at have en raekke ressourcer til
sin radighed, hvormed en vis belastning kan imgdegas. Ressourcer kan vaere
oplevelsen af selv at have kontrol, eller at fa social stgtte.

3. Meningsfuldhed betyder, at individet har et eller flere omrader af tilvaerelsen,
som det er meget engageret i, og som det er veerd at investere fglelser og arbejde
i. Antonovsky kalder meningsfuldhed for en "motivationskomponent”. Krav og
problemer ses som udfordringer snarere end som falliterkleeringer (op.cit:38-
41).

Om end fglelse af sammenhang kan opdeles i disse komponenter teoretisk set,
kan de ikke opdeles og males som sadan. Men et individ kan beskrives med
vegten lagt pa de forskellige komponenter. Antonovsky skriver, at
motivationskomponenten ma betragtes som den vigtigste af de tre; pa linie med
eksistens-psykologisk taeenkning (se kapitel 9 ”At straebe efter mening”).
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Det at kunne variere og veere fleksibel mht. hvilke af livets forhold, der har
mest betydning, kan vaere en vigtig egenskab for at oppebare en varig fglelse af
sammenhaeng i livet. Fleksibilitet i modseetning til rigiditet (op.cit:48-50).

Informanterne i min undersggelse fik udleveret et spgrgeskema, som skulle
afdeekke deres fglelse af sammenhang, med udgangspunkt i Antonovskys termer
herom, jfr. saerskilt bilagssamling 2. 8 af 11 informanter besvarede skemaet. Alle
8 informanter besvarede skemaet nzesten ens. Alle oplevede deres livskvalitet
som enten "god” eller "vaeldig god.” Alle besvarede spgrgsmal 3: "plejer du at
finde lgsninger pa problemer, som umiddelbart synes hablgse?” med "ja, som
regel.” Alle besvarede spgrgsmal 4: "Er du i det store hele tilfreds med dit daglige
liv?” med "ja, som regel.” Alle besvarede spgrgsmal 5: "Hvor tit oplever du noget i
din dagligdag, som du synes er meningslgst eller uforstaeligt?” med "ikke sa
ofte.” Det vil sige alle udtrykker hgj livskvalitet og falelse af sasmmenhaeng.

ENGAGEMENT

Spiegels forskning (1989) har vist, at psykologisk behandling kan forlenge
levetiden for kreeftpatienter; kvinder der modtog gruppeterapi overlevede i
gennemsnit dobbelt sd leenge som kontrolgruppe (24 maneder versus 12
maneder). Der har siden veret foretaget lignende undersggelser, som ikke fandt
nogen serlig gavnlig effekt. Forskelligheden i resultater kan taenkes at skyldes,
jfr. effektundersggelser af terapi, at de virksomme elementer i en terapi er de
non-specifikke faktorer (Hougaard, 1994). Altsa ikke en teknik, der mgder et
menneske, men et medmenneske, der mgder et andet menneske. Fog og Hem
siger det preecist: "Der er aldrig tale om en “terapeutisk teknik”, der mgder et
"psykologisk problem/symptom”, men altid om et (professionelt) menneske, som
mgder et andet menneske i ngd” (Fog & Hem 1998:86). Det siger sig selv, at det er
sveart, maske umuligt at uddrage preecist de faktorer, der ggr, at én terapi virker
livstidsforlaengende / livskvalitetsforbedrende, og en anden ikke ggr. Formentlig
ligger det vaesentligste altsa i kontakten mellem informant og terapeut, hvilket
altid vil veere en unik konstellation og en helhed af faktorer. Derfor kommer man
nemt til kort, ndr man vil reproducere terapi-undersggelser; der er greenser for, i
hvor hgj grad man kan putte virkeligheden ind i et metodisk korset. Men forsgget
gares alligevel.

I en canadisk undersggelse har man pavist, at graden af engagement i et
psykologisk behandlingsprogram beregnet pa at styrke modstandskraften mod
kreaft, kan spille en rolle for patienternes overlevelse. Engagement ma betegnes
som en af "de non-specifikke faktorer”, som Hougaard (1994) taler om. Man
undersggte 22 kvinder med brystkreeft, som gik i ugentlig gruppeterapi og havde
hjemmearbejde (kognitiv adfeerdsterapeutiske opgaver) til terapien i 1 ar. Bade
kvinderne selv og terapeuterne gjorde notater om kvindernes engagement i
undervisningen og terapien. De blev inddelt i 3 grupper efter graden af
engagement i behandlingen: En gruppe med lavt engagement, en med middel
engagement og en med hgjt engagement, med 7 eller 8 patienter i hver gruppe.
Man testede for forskelle i grupperne bade psykologisk og i den medicinske
sygdomstilstand, som vurderedes som nogenlunde ens i de tre grupper. 6 ar
efter eksperimentets afslutning, gjorde man resultaterne op.
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Som i Spiegels undersggelse havde kvinderne i gennemsnit overlevet lidt over
24 maneder (i kontrolgruppe 12 maneder), altsa det dobbelte af den forventede
overlevelsestid, men der var stor forskel pa de tre grupper. I gruppen med lavt
engagement var den gennemsnitlige overlevelsestid pa 15 maneder, altsd kun 3
maneder lzengere end kontrolgruppen. Ingen af de 7 kvinder var i live syv ar
senere. I gruppen med middelstort engagement var den gennemsnitlige
overlevelsestid 21 maneder, altsa noget leengere, og der var én af de oprindelige
syv patienter, der stadig var i live syv ar senere. I gruppen med hgjt engagement i
behandlingen var den gennemsnitlige overlevelsestid 34 maneder, og af de
oprindelige 8 var stadig 3 i live efter 7 ar. Forskellene er signifikante
(Cunningham et al 2000).

Denne undersggelse finder jeg szerlig interessant i lyset af min undersggelse.
De fleste informanter har jo papeget egenvardien ved det at tro pa det man ggr,
mere end hvad man ggr - hvilket i bund og grund er engagement. Endvidere har
jeg med struktureringen af, hvad de ggr, prgvet at vise, hvilken
selvtilfredsstillelse det er selve dette at ggre noget selv. Det giver en fglelse af
bdade mental og kropslig kontakt med og kontrol med sygdommen. Kontrollen er
ikke kun mental: med ovennaevnte undersggelse kan det tyde p3, at der ogsa er
fysiske effekter af tro og engagement - endda af sd steerk karakter, at en
kraeftsygdom undertiden kan holdes i ave.

LIVSMOD, LIVSKRAFT, LIVSANGST

[ eksistentiel forstand er det ikke overraskende, at engagement i den
psykoterapeutiske behandling har indflydelse pa i hvert fald livskvalitet og
livsmod. Det nye er, at det mdske har markant indflydelse pad overlevelsestiden.
Kraeftens Bekampelse har i mange ar i deres terapigrupper arbejdet med
begrebet "Livsmod”, har kaldt grupperne for ”"Livsmodsgrupper”. Pa basis af
erfaringerne hermed har man udarbejdet et undervisningsmateriale (heefte og
video) om samtale med kreeftpatienter, til undervisning af leeger, sygeplejersker
og andre faggrupper knyttet til behandling af kreaftpatienter, for at fremme
dialogen og den gensidige forstdelse (Kraeftens Bekeempelse 1999).

Bo Jacobsen siger, at livsmod er "en grundleggende spontan livsfolelse
kombineret med et gennem konfrontation med eksistensangsten udviklet og
bevidst valgt mod til at leve. Livsmod er en grundlaeggende stemning eller stemthed
hos en person, der fortzller om personens grundleeggende humgr, lyst til at leve,
samt mod pd livets udfordringer og vanskeligheder” (Jacobsen 1998:191-195).
Han szetter begrebet i relation til livsangst og livskraft. Livskraft er organismens
eller det psykosomatiske systems evne til at overleve. Det er identisk med
livsenergi eller vitalitet. Mens livsmod er en grundstemning, der kan opleves
indefra, er livskraft en egenskab, der kan iagttages udefra. Alle kan lide af
livsangst eller eksistensangst. Med henvisning til Rollo May, Medard Boss og Otto
Rank siger Jacobsen: "Angsten konfronterer mennesket med den intethed, der
saetter fri til selve livet. Angst er i denne forstand ikke modsaetningen til kaerlighed,
snarere vejen til den” (Jacobsen 1998:191). Sa en del af det at tage ansvar er at
turde, at magte at veere i tilsyneladende modsatrettede fglelser som angst og
livsmod, abne sig for angsten, som baner vej for modet pa livet.
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4. SAMMENFATNING: DEN GODE COPINGPROCES

Opsummerende omKkring det at tage ansvar / tro pa det man ggr / kigge fremad,
sa er disse temaer i bred forstand dakket ved begrebet coping. Jeg har vist et
bredt spektrum af faglige perspektiver herpd, snarere end at fordybe mig i ét
perspektiv. Formalet har veeret at vise, at engagement og tro pa det man ggr,
samt en fglelse af sammenheeng, herunder at sygdommen opleves som
begribelig, hdndterbar og meningsfuld i overordnet forstand er de kilder, hvorfra
energien og lysten til hensigtsmaessig mestring af sygdommen udspringer. Det
folelsesmaessige arbejde kraever mod, for det handler ikke blot om at finde de
positive fglelser, der ligger til grund for livsmod og livskraft, men ogsa turde
vere i og konfrontere den dybe angst, vrede og afmaegtighed.

Med hensyn til "maden hvorpa” findes der ingen nemme lgsninger, ingen "ti
trin-skabeloner”, vejen kan veere sngrklet og er under alle omstendigheder
individuel. "Madde hvorpa” kan under alle omstendigheder ikke beskrives pa
baggrund af den type undersggelse, som jeg har foretaget. Her ma foretages
undersggelser af et repraesentativt udvalg af patienter, hvor undersggelsesfokus
skulle veaere bade en afprgvning af selve behandlingen, og en analyse af
behandlerne og disse faktorer sammenstillet med patienternes oplevelser af
deres sygdom. "Mdden hvorpd” vil, nar det kommer til den enkelte, altid vere
unik. Men vi kan alle tage nzering af forbilleder, nar vi skal finde vores egen sti.

Jeg vil nu tage Lazarus’ 8 punkter, der blive naevnt indledningsvis, op igen, fordi
mht. at forstd den psykologiske funktion af handlemaderne, da mangler jeg
klarhed. Punkterne bruges til at klarggre “den gode copingproces”. Det er givtigt
for mig, fordi maengden af individuelle input til, hvad og hvordan informanterne
konkret handterer sygdommen jo godt kan fremstd temmelig overvaldende.
Desuden: Selve det at beskrive, hvad informanterne ggr, forteeller ikke
automatisk, hvilken psykisk funktion, det tjener dem at handle, som de ggr. Det
mal at forsgge at forsta den psykiske funktion af de forskellige handlemader,
synes jeg at komme et skridt neermere ved at lave denne beskrivelse af coping-
processen (uden at den skal idealiseres til at veere den bedste; det er jo netop,
hvad jeg sgger at undgd med Lazarus’s copingdefinition, fordi dens styrke er et
proces- og et kontekstfokus):

1. Konfronterende coping.

De fleste af informanterne har

- undersggt faktuelt, hvilken sygdom de har,

- hvordan man i konventionel forstand optimalt gnsker at behandle sygdommen

- efterfglgende reflekteret om det passer til deres sygdomssyn at ggre det
anbefalede

- og derefter besluttet handlestrategi for handtering, som er fleksibel, fordi
tilstanden lgbende andrer sig.

- har reflekteret de vaesentligste bekymringer, og har evnet at foretage den for
dem mest relevante selvhjeelp / bede om hjeelp

2. Distancering.
De fleste af informanterne har
- i perioder negligeret sygdommen ved at betragte den som en kronisk sygdom,
som indimellem "hviler” - og dermed bliver sygdommen baggrund, dagliglivet
forgrund
- efter de "har set dgden i gjnene” negligeret dens snarlige mulighed, for at
koncentrere sig om at leve narvarende i nu’et, jfr kap 11.
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Selv-kontrol.

De fleste af informanterne har opnéet selvkontrol ved:

- at ggre noget fysisk i forhold til sygdommen, primeert at forbedre
immunsystemet

- at ggre noget psykisk i forhold til sygdommen, det veere sig
selvudviklingskurser, terapeutisk stgtte og/eller anvendelse af mentale
teknikker som meditation og visualisering, jfr. kap. 8.

- at tage en dndelig dimension ind, hvor de finder fred, accept, keerlighed og
neerveer, jfr kap 9.

S@ge social stgtte.

De fleste af informanterne har opnéet social stgtte ved:

- familie / pargrende, hvor der typisk er sket en fordybelse af relationerne
- venner

- at veere medlem af Tidslerne

- alternative behandlere

Acceptere ansvar.

De fleste af informanterne har:

- en klar forstdelse af arsagerne til sygdommen

- og har forsggt at handtere sygdommen ved at eendre adfeerd og holdninger i
forhold til oplevede drsager

- men de har ogsa arbejdet med at udlede en mening, hvis ikke sygdommen
reagerer pa deres bestrabelser pa at mindske dens udbredelse

- forsggt at minimere skyldfglelse og maksimere ressourcerne der skal til for selv
at tage ansvar

- ved at ggre sygdommen begribelig, hdndterbar og meningsfuld, séledes af de
adeaekvat er i stand til at handle, nar relevant, og give slip, nar relevant

- engagere sig i handtering af sygdommen

- oparbejde livsmod

Flugt-undgaelse.

De fleste af informanterne har:

- trukket sig socialt i perioder for at koncentrere sig om et indre naerveer

- men de har ogsa perioder, hvor de benaegter sygdommens eksistens og "lader
som om” at de er raske, og pa den baggrund brugt ressourcer pa at hjelpe andre
kraeftpatienter (jfr kapitel 10)

- i perioder naegtet at erkende, at kraeft kan man dg af

- flugt/undgaelse kan altsa veere mange forskellige ting, hensigtsmaessig eller
uhensigtsmaessig, athangig af hvor i processen personen er

Planlagt problemlgsning.

De fleste af informanterne har:

- anvendt bdde rationelt / logiske metoder og intuitive metoder / mentale
teknikker til at traeffe beslutninger for handtering af sygdommen

- og har haft et fleksibelt forhold til at aendre strategi, athaengig af tilstand

- har demonstreret en stzerk vilje i forhold til at holde deres egen plan - lige fra
konkrete kostplaner til mere generelt at arbejde med at genfinde livsgleeden.

Positiv revurdering.

De fleste af informanterne har:

- fundet muligheder og udviklingspotentiale i sygdommen, bade individuelt og
relationsmaessigt set

- fundet mening med sygdommen pa bade fysisk, psykologisk og dndeligt plan,
selv nar sygdommen ikke bedres

- evnet at skabe en uegennyttig og/eller almennyttig mening og handlen ud af
sygdommen, jfr. kapitel 10.
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8 MENTALE TEKNIKKER

&
TERAPI

1. Mentale teknikker
Meditation

Visualisering
At forberede sig til det ubehagelige

2. Terapi

3. Overordnede refleksioner
Hvilke dokumentationer kan man bruge for at ggre det rigtige?
Sundhed som meningsfuld referenceramme - det kan blive for meget!
4. Sammenfatning

1. MENTALE TEKNIKKER

MEDITATION

Det har relevans at skelne mellem meditation og visualiering, selvom
informanterne ofte taler om de to mentale teknikker i fleeng. Det er imidlertid
fagligt set to forskellige teknikker, og med forskellige mal.

Informanterne taler om meditation ud fra to forskellige perspektiver: Dels som
en hgjere bevidsthedstilstand, hvor de i hgjere grad er identificeret med en del af
sig — et overordnet systemniveau - der ikke er identificeret med den syge krop.
Dels som en dybt afslappet tilstand bdde kropsligt og psykisk, der umiddelbart
opleves som veerende stress-reducerende, og mere middelbart opleves
sygdommens progression undertiden standset / tilstanden bedret. Jeg vil i det
folgende udelukkende beskeeftige mig med en faglig perspektivering
omhandlende meditation som middel til stressreduktion. Mdlet er i mere
overordnet forstand at fa begreber pa, hvad der i videnskabelig forstand sker
fysisk og psykisk, nar man mediterer. Interviewundersggelsen giver et bud pa,
hvordan den enkelte anvender meditation til handtering af kraeftsygdommen.
Den faglige perspektivering giver en forklaring pd virkningsmekanismerne, og
dermed ogsa noget om de krop-psyke balancefunktioner, meditation tjener. Ad
den vej kan vi komme til at fortd stressreduktionsmekanismerne fra forskellige
vinkler og dermed lidt dybere.

Forskning om effekter af meditation, omhandler bade fysiologiske,
psykologiske og sociale effekter. Det er bredt dokumenteret, at meditation har
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forskellige gavnlige effekter i mange sammenhaenge, bedst undersggt over for
forskellige former for stresstilstande. Der er imidlertid usikkerhed vedrgrende
effektens stgrrelse, ligesom de konkrete virkningsmekanismer er uafklarede,
selvom der foreligger et rigt udbud af forestillinger herom?22.

Forskningen kan summarisk deles op i undersggelser af TM og sia andre
meditationsformer.

Mht. udforskning af TM, da kan det kort opsummeres, at fysiologisk er der f.eks.
falgende effekter: Reduceret stress i form af reduceret cortisol-koncentration,
mindsket muskelspaending, normalisering af blodtryk og bedre EEG balance
(Harte et al 1995). Kroppen bliver afspeendt, bl.a. indikeret ved nedsat
respirations-frekvens, puls samt signifikante forhgjelser af basal hudmodstand.
Pa samme tid er kroppen snarere drvagen end dgsende, hvilket indikeres ved en
forgget maengde alpha-bglger i EEG’et. Dette fgrer til at benaevne en fjerde
bevidsthedstilstand “restfull alertness” - afslappet arvagenhed. Den er
fysiologisk anderledes end saedvanlig vdgen tilstand, drgmmesgvn og dyb sgvn
(Wallace 1970).

Studierne indikerer, at effekterne af meditation holder sig, ogsd efter
meditationen. Respirationsfrekvens, puls og hudmodstand forbliver pa et lavere
niveau et stykke tid efter, hvor leenge er individuelt. Det autonome nervesystem
bliver mere stabilt, integreret og fleksibelt, indikeret ved dets forggede evne til at
genfinde balance efter en stresspdvirkning.

Studier foretaget af amerikanske forsikringsselskaber har vist markante
tendenser, hvad angar brug af sundhedsydelser: Ca. 50% lavere brug af bade
leege og hospitalsindlaeggelser. 87% ferre hospitaliserede vedrgrende
hjertesygdomme og 55% feerre havde cancer. Mediterende over 40 ar havde
omkring 70% feaerre medicinske problemer end andre i deres aldersgruppe
(Herron & Hillis 2000).

Fglgelig har meditation ogsa psykologiske effekter. Reduktion af angst,
depression og vrede er nogle af de vaesentlige psykologiske mal, der er
dokumenteret. Oplevelsen af ro og velvaere bliver med tiden en stabil indre
referenceramme, endda i dynamisk aktivitet (Eppley et al (1989).

Det understreges altid i de studier, der foretages af TM, at fundene ikke kan
generaliseres i forhold til andre meditationsteknikker.

Der er nyligt i ViFAB (Videns- og Forskningscenter for Alternativ Behandling)
regi lavet en medicinsk teknologivurdering af TM, baseret pa 335 Medline og 65
PsychlInfo titler. Konklusionen er, at TM ma betegnes som en veldokumenteret
afspendingsmetode med langtidsvirkninger i form af 1) afstresning (reduceret
serum kortisol / angstlgsning), 2) uafhaengighed af stimulanser (herunder tobak
og alkohol) og 3) kardiologisk sundhedsfremme (lavere blodtryk). Vedrgrende
rygeafveenning, sa vurderes TM endvidere at give den stgrste "value for money”

22 F.eks. er der, blot med udgangspunkt i Maharishis Transcendental Meditation ™,
foretaget mere end 500 studier. Nar jeg naevner det skyldes det, at det er med udspring
herfra, at den stgrste maengde videnskabelige forskning, der er publiceret i
internationalt anerkendte tidsskrifter, er foretaget. Studierne er foretaget pa 210
forskellige universiteter og forskningsinstitutioner i 27 lande, og studierne er publiceret
i mere end 100 videnskabelige tidsskrifter. Det vil fgre for vidt atg & i dybden hermed,
ligesom det ikke har vaeret muligt inden for rammerne af dette projekt. For en
udveelgelse af relevante artikler, har jeg bl.a. stgttet mig til Klaus B. Baerentsens arbejde,
idet han har samlet et udvalg af litteratur om effekter af meditation, jfr.oversigt bilag 2.
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af alternative forebyggelsesstrategier som rygestopmetode, specielt for yngre
mennesker (Larsen 2002).

Der er nyligt foretaget et review over den meditationsform, som kaldes
Mindfullness-Based Stress Reduction (MBSR) (jeg kender ingen god dansk
oversattelse). Det er et klinisk program, hvor der gives systematisk treening i
meditationsformen mhp stress reduktion. Der er kun relativt fa videnskabelige
studier, meditationsformens udbredelse taget i betragtning, og flere af studierne
har haft metodologiske problemer. Dog er der en vis evidens i forhold til, at der
er stressreduktionseffekter af meditationsformen. Bishop, der har foretaget
reviewet anbefaler yderligere og preeciserende forskning (Bishop 2002).

[ Danmark har der hidtil veeret en meget beskeden forskning i effekter af
meditation. Erik Hoffmann har foretaget EEG-malinger pa mediterende. Hans
studier viser, at den meditative tilstand bygger bro mellem det bevidste og det
ubevidste. Den er en dgsig/drgmmende tilstand overvaget af en klar, bevidst
opmarksomhed; afspejlet ved at EEG-mgnstret er en blanding af store maengder
alfa- og thetarytmer. Theta signalerer underbevidst aktivitet (tidligere ubevidste
folelser, billeder og erindringer), mens alfa reflekterer den bevidste, afspaendte
opmarksomhed. Hoffmann har sammenlignet den meditative tilstand med
fortraeengning, normal tilstand og hypnose. Det markant anderledes ved den
meditative tilstand er den hgje alfarytme, som reflekterer en staerkt koncentreret
bevidst opmarksomhed. Som i TM’s studier har han pavist, at alfa- og theta
tilstanden ogsa er forgget efter meditationen, altsa at effekten holder sig. Saledes
at man er bade mere afspandt og i bedre kontakt med sine fglelser og
underbevidsthed (Hoffmann 1998).

Det andet danske studie - som er i gang lige nu - foretages af den danske
hjerneforsker dr.med. Hans Stgdkilde-Jgrgensen, Aarhus Universitet, der
foretager testninger af zen-mediterende vha. hjernescanninger, med scanner
efter fMRI-princippet (neuro-funktionel magnetisk resonans). Der arbejdes ud
fra en teori om, at meditation kan gge endorfinproduktionen i hjernen. Det
foregdr pa agte pavlovsk manér: at hjernen bliver indstillet til at producere
endorfiner under serlige omstendigheder. Det kan veere en bestemt
siddestilling. Eller endnu mere oplagt forventer man at konstatere, at alle med
tilstreekkelig meditatons-erfaring kan gge deres endorfin-produktion blot ved at
nedsette tempoet i deres adndedret. Tilsvarende effekter pa
endorfinproduktionen er kendt fra lgb; men hvor den fysiske aktivitet gger det
fysiske velvaere, menes meditation at veere mere effektiv, nar det handler om at
pavirke den psykiske tilstand positivt. Forsggsresultaterne er endnu ikke
publiceret. Hvis det er positivt, vil det have vide implikationer: bl.a. kan det ogsa
anvendes til smertelindring (Beerentsen et al 2001. Lindberg 2000).

Sidst skal naevnes, at vifab (videnscenter for alternativ behandling) er i gang
med en medicinsk teknologivurdering af TM, hvor der endnu ikke foreligger
feerdige resultater, jfr. www.vifab.dk.

At der sdledes videnskabeligt er dokumenteret fysiologiske effekter af
anvendelse af en mental teknik, finder jeg interessant, bade som en yderligere
faglig perspektivering af, at der eksisterer komplekse krop-psyke sammenhaenge
(uden at det forklares hvorfor), og som en perspektivering af
interviewundersggelsen. Men lige som med de gvrige ting, som informanterne
har gjort for at handtere sygdommen, s3a kan man ikke anvende
perspektiveringen til at slutte, at god sygdomshandtering pr. automatik er lig
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med at anvende meditation. Hver finder sine veje og metoder; dette er én
metode, som er anvendt omfattende i undersggelsen. Og man skal samtidig
erindre, at ordet meditation deekker over en maengde forskellige teknikker, hvor
man p.t. ikke i videnskabelig forstand ved, om den ene teknik er mere virksom
end den anden i forhold til forskellige gnskede effekter.

VISUALISERING
(mentale forestillingsbilleder)

Tilsvarende faglige perspektivering, som er gjort mht. meditation, skal nu ggres
vedrgrende visualisering: Altsd en beskrivelse af visualisering, idet det er flere
forskellige ting, samt en beskrivelse af, pd hvilken made det videnskabeligt set er
dokumenteret, at det virker.

Visualisering er en samling af teknikker, der tager udgangspunkt i et feenomen,
vi alle kender til: Vi er i stand til at danne indre billeder som en slags indre
filmforeviser (Zachariae 1992:21). Det er ikke alene visuelle billeder. Vi danner i
princippet forestillingsbilleder, svarende til hver af vore sanser. Derfor er det
mere pracist at anvende begrebet mentale forestillingsbilleder (og ikke anvende
et begreb, der kun henviser til vor visuelle sans). Vi kan som sagt danne visuelle
forestillingsbilleder, hvor vi ser med vores indre gje. Det kan vare lydbilleder,
som vi kan "hgre” med vores indre gre, vi kan genkalde og forestille os lugt og
smag, vi kan skabe kinzestetiske forestillinger; f.eks. genkalde os komplekse
somatiske fenomener som fglelser af treethed, velbehag osv. (op.cit:22).

I undersggelsen blev mentale forestillingsbilleder brugt til flere formal: 1) som
en afspendingsteknik, der er energistyrkende 2) smertelindrende, 3)
immunsystem-styrkende, 4) som en selvhelbredelsesteknik og 5) som en visuelt og
intuitivt baseret metode til at trzffe valg for behandlingsstrategi. Det skal nu
uddybes, hvordan det fagligt set kan forstas.

Ad.1. Afspaendingsteknik. Visualisering bruges bl.a. med det formadl at skabe
kropslig og mental ro og gget velvare, eller for at fa en bedre fornemmelse af
kroppen eller maske for at skabe bedre sgvnbetingelser Man kan skelne mellem
afspeending og visualisering. Afspaending kaldes ogsa deaktivering, og de
oplevelsesmaessige aspekter herved er indiskutable: Langt de fleste oplever
stgrre ro, velbehag, bedre sgvn m.v. Visualiseringer vil veere mere effektive med
en vis grad af afspeending. Mange ligefrem forudseetter det. Med treening kan de
fleste leere at spaende af meget hurtigt, idet afspeendingsresponsen bliver mere
eller mindre automatiseret (Zachariae 1992:155). Afspanding har veeret
anvendt i mange ar som del af psykologisk kreeftbehandling, bla. pa
Smerteklinikken i Herlev. P4 Smertecentret i Aalborg, hvor man har anvendt
visualisering i de sidste 10 ar, er man p.t. i gang med en undersggelse af effekten
af afspeendings- og visualiserings-gvelser hos kroniske smertepatienters, savel
selvoplevede som fagligt vurderede effekter. Undersggelsesresultater forventes
ar 2003.

Ad. 2. Smertelindrende. Der foreligger en omfattende forskning om sdkaldt
hypnotisk analgesi, dvs. manglende smerteoplevelse. Det forklares med
hypnosens evne til at @ndre figur-grund-forholdet. Vores perception er selektiv
og begraenset, den er en aktiv bearbejdende proces, som bl.a. styres af behov og
motivation. I en visualisering (som bevidsthedsmassigt kan vare en
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trancetilstand) er det muligt at eendre oplevelsen af smerte ved at aendre figur-
grund-konfigurationen, og fa smerten til at traede i baggrunden til fordel for en
selektiv opmarksomhed rettet mod andre sansninger og forestillinger. F.eks.
mod en forestilling om et behageligt stykke natur (op.cit:50-51).

Ad. 3. Immunsystemstyrkende. 1 Zachariaes doktorafthandling konkluderes det,
at "flere forskellige psykologiske interventionsteknikker kan have en effekt pa visse
immunologiske og inflammatoriske parametre.” (Zachariae 1996:210). Heriblandt
er hypnose og visualisering blandt de metoder, der er afprgvet.

Ad. 4. Selvhelbredelsesteknik. Informanterne beskriver forskellige sla-
kreeftceller-ihel teknikker. Umiddelbart understgttes sddanne teknikker ikke
forskningsmaessigt set. Zachariae er generelt forsigtig, hvad angar at konkludere
nogle sammenhaenge mellem visualisering og kreeftsygdommes remission. Han
siger “at det ikke er muligt pd baggrund af de foreliggende resultater at
konkludere, hvorvidt psykologiske behandlingsteknikker kan have en gavnlig
indvirkning ved immunrelaterede lidelser. Det er dog vigtigt at understrege, at
muligheden ikke kan udelukkes” (Zachariae 1996:211).

Ad 5. Intuitiv baseret metode til at traeffe valg for behandlingsstrategi. Det, som
flere af informanterne bruger visualisering til, nar de skal treeffe et valg, er at
opstille mentale scenarier, f.eks. scenariet: behandling kontra ikke-behandling.
Sa bringer de sig i en afspaendt tilstand, hvor de ligger og bruger alle sanser - ser,
meerker, fgler, hgrer, lugter, hvad der fgles mest rigtigt. Det er en metode, de
betragter som verende intellektet overlegen. Med intellektet har de taenkt,
struktureret, undersggt fakta og forskningsmaessige resultater, vejet, malt og
afvejet. Der vil altid veere noget, der modsiger det ene valg kontra det andet: der
er en indbygget dualisme i intellektets rationalisering. Men nar valget treeffes ”i
kroppen” er der enhed, ingen slinger i valsen. Valg bliver for flere af
informanterne uafvendelige, nar de har visualiseret og oplevet henholdsvis lys
og mgrke og de fglelser, der er forbundet med de forskellige valg, jfr. i forrige
kapitel Dorte og Ena i afsnittet "Meditation og visualisering” og Anne og Fanny i
afsnittet "At tage ansvar”.

Det kan vaere relevant at reflektere over, om helbredelse er succeskriteriet for
informanterne. P4 den ene side er det jo malet, pa den anden side har flere af
informanterne det sygdomssyn, at kreeft er en kronisk sygdom, hvorfor det ogsa
kan opleves som succes at holde sygdommen i ave. Flere informanter fastholder
processen at visualisere som det vigtigste: Pa den ene side det behagelige ved at
give sig hen, blive afspandt. P4 den anden side fornemmelsen af kontrol, i hvert
fald mentalt og maske ogsa kropsligt, over sygdommen.

AT FORBEREDE SIG TIL DET UBEHAGELIGE

En enkelt informant, Kurt, papeger ngdvendigheden af at forberede sig til
ubehagelige behandlinger. Det gjorde han ikke selv, da han fik kemoterapi, i
forhold til hvilken han fglte sig bade hjaelpelgs og uden kontrol. Han beskriver i
interviewet levende, hvor forfaerdelige bivirkningerne af behandlingen var. Blot
at genkalde sig smagen kan hensaette ham i en tilstand af ubehag. Med de
personlige erfaringer og erfaringerne med det frivillige arbejde han ggr i forhold
til kreeftpatienter, da anser han det vigtigt at forberede sig til det ubehagelige.
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Bl.a. anbefaler han at bruge visualisering til at reformulere den fglelsesmaessige
fortolkning af bivirkningerne til ikke at vaere et negativt biprodukt, men udtryk
for, at behandlingen indvirker pa kroppen; som et udtryk for behandlingens
effektivitet. En anden del af forberedelsen kan ogsd veere at styrke sit
immunforsvar med vitamin- og mineraltilskud samt alternativ behandling.

Kurt sammenligner med sportsfolks forberedelse til en praestation, og meget
apropos taler Elsass om et begreb, der anvendes blandt sportsfolk og
skuespillere (netop disse to grupper, fordi der er lavet forskning pa dem): "Ideal
performing state" eller "maksimal tilstedeveerelse” som udtryk for den tilstand,
hvor de opnar den bedste praestation. For Kurt handler det om at skifte position
fra sygdom til sundhed.

Det kan undre, at man ikke mere struktureret anvender mentale
forestillingsbilleder i behandlingsgjemed. Zachariae kalder det ligefrem uetisk
ikke at bruge sadan behandling; psykologisk behandling bgr i videst muligt
omfang foregd som et supplement til, og ikke kun som et alternativ til, medicinsk
behandling, siger han (Zachariae 1992:141). Der eksisterer sa vidt vides ikke
kontrollerede undersggelser om, hvorvidt psykologisk intervention og
omformulering af bivirkninger virker fremmende pd kemoterapibehandling.
Zachariae konkretiserer i "Visualisering og helbredelse” en arbejdsmodel, der
kan anvendes i arbejdet med bivirkninger og samarbejde om behandling
(Zachariae 1992, kap. 14). Pa dansk grund er der p.t. et projekt kaldet "Krop og
Kreft”23. Formalet er via en kropslig orienteret indsats at styrke den kreeftsyge
under kemoterapi samt tilbyde nye sociale samvarsformer. Midlet er at afprgve
en bredspektret kropsorienteret intervention - en sakaldt kropspakke bestdende
af: 1) Moderat fysisk treening. 2) Kropsbevidsthedstraening. 3) Massage. 4)
Afspaending og visualisering. Man undersgger den kraeftsyges fysiske, sociale og
psykologiske udbytte. Der foreligger endnu ikke nogle resultater af
undersggelsen.

En anden dimension af dette med at forberede sig til det ubehagelige, er
dgdsangsten, jfr. herom kapitel 10.

2. TERAPI

Der skelnes i det fglgende mellem terapi og selvudviklingskurser, fordi
undersggelsen tilsiger en skelnen. F.eks. har ingen af informanterne fulgt
leengere gruppeforlgb hos Kreeftens Bekeempelse, som vel kan kaldes bade
gruppeterapeutiske forlgb og selvudviklingskurser. Mange af informanterne har
bevidst valgt Kraeftens Bekaempelse fra, og har vaeret pa selvudviklingskurser af
mere alternativ karakter. Jeg gar ikke konkret ind i en stillingtagen omkring
kvaliteterne ved det ene i forhold til det andet; det er ikke muligt, idet jeg ikke
som sadan har undersggt nogle af tingene. Jeg forholder mig mere alment til,
hvad forskningen siger om terapi i forhold til kreeftpatienter. Hvordan kan man
terapeutisk set bedst arbejde med den psykologiske handtering af sygdommen?
Med alment menes der ogs3, at jeg ikke gar i dybden med de mange forskellige

23 Projektet er ledet af Lis Adamsen, mag.scient.soc, ph.d, leder af UCSF
(Universitetshospitalernes center for sygeplejeforskning).
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terapeutiske retninger, som har hver deres bud pa god behandling, jfr. bla.
oversigten i metodekapitlet, hvor der vises forskellige terapeutiske
hovedretningers relationsfortolkning og lyttemade. Jeg har fundet det relevant at
beskrive spgrgsmadlet med udgangspunkt i én af de vaesentligste pionerer inden
for kreeft og terapiforskning, nemlig den amerikanske psykiater David Spiegel,
som seerligt har fordybet sig i gruppeterapi for brystkreeftpatienter.

Som tidligere naevnt publicerede Spiegel i 1989 en undersggelse om positive
effekter af gruppeterapi med brystkraftpatienter. Ikke blot var det
livskvalitetshgjnende, men det afspejlede sig ogsd 1 en markant
livstidsforlaengelse. Hans forskning straekker sig over 20 ar, og han har formaet
bade at lave randomiserede undersggelser og kvalitative vurderinger af arbejdet.
Ovenfor neevntes, at en vigtig faktor er klientens eget engagement i
behandlingen. Sa selve det at arbejde med at hgjne klientens engagement er et
vigtigt mal. I mere generel forstand er Spiegels basale behandlingsstrategier med
henblik pa at hjelpe patienterne til at handtere kraeften fysisk, psykisk og socialt:

* Holde fokus pa kreaeften.

* Hjalpe gruppemedlemmer til at udforske deres personlige oplevelse af at have kreeft.

* Arbejdeinu’et.

* Opmuntre aktiv coping.

* Skabe rum for stgtte mellem gruppedeltagerne.

* Bruge afspanding og visualisering til at hdndtere smerte og arbejde med temaer, der
opstar pga. canceren (Spiegel & Classen 2000:92).

Derudover er der nogle eksistentielle temaer som:

* Athandtere dgden, herunder at se dgden i gjnene.
* Athandtere isolation, mening og frihed (Spiegel og Classen 2000:Kap. 7 og 8).

Min struktur for den fglgende gennemgang baserer sig, dels pa handbogens
struktur, dels pa en 2-dages workshop med Spiegel i Kgbenhavn 1999.

Udover selve den livskvalitetshgjnelse, der er forbundet

:I(alle_relaonionermell med at opna fglelsesmaessig stgtte, samt den mindskelse af

enblik pd felelses-

messig stette. ensomhed og fglelse af afsondrethed, der er forbundet med
at udtrykke fglelser, sd er der ogsa fysiologisk set gode

Udtrykke folelser. argumenter for at ggre det. David Spiegel m.fl. har i en ny

undersggelse  vist, at  cortisol-produktionen  hos
kraeftpatienter direkte nedsattes, nar patienterne far en god social stgtte fra
deres medmennesker.

Patienterne i undersggelsen var 103 kvinder med brystkreeft, som nylig var
begyndt gruppeterapi. De udfyldte fra starten et spgrgeskema om, hvor megen
menneskelig stgtte de modtog i dagliglivet, og hvem og hvor mange de modtog
stgtten fra. Via spytprgver blev der foretaget cortisolmadlinger. De kvinder, der
oplyste, at de fik god og varm stgtte fra en eller flere neertstdende personer i
dagliglivet, havde et klart lavere - eller et mindre forhgjet - cortisolniveau
sammenlignet med de kvinder, der ikke syntes, at de til daglig fik seerlig god
stgtte fra deres medmennesker. Det var iser dybden og fortroligheden i den
menneskelige kontakt, snarere end mangden af kontakter, der var afggrende
(Turner-Cobb et al 2001).
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Hvad kan forklaringen veere? Ifglge Nielsen kan det skyldes, for det fgrste, at de
mennesker, der savner menneskelig kontakt fgler sig mere ensomme i dagliglivet
og derefter bliver mere stressede og producerer flere stresshormoner?4. For det
andet kan det veere, at den menneskelige stgtte indebaerer en hjzelp til at lgse alle
de praktiske problemer, en kreeftpatient kan blive ngdt til at lgse. For det tredje
kan det tenkes, at den dybe og varme menneskelige kontakt virker ved at give
patienten mulighed for at udtrykke og gennemleve de pinefulde fglelser, sa de
ikke bliver fortraengte. Der er jo undersggelser, jfr. ovenfor, der tyder p3, at det
for nogle kraeftpatienter har stor bade psykologisk og helbredsmaessig betydning
at fa lov til at udtrykke sine fglelser.

En anden nyere undersggelse bekrzefter styrken af at opleve stgrre mening.
Cruess et al (2001) undersggte 34 kvinder mht. effekten af adfeerdsterapeutiske
teknikker, ved bla. at arbejde med det, de kalder aktiv coping ad modum Spiegel,
hvilken effekt det havde pa bl.a. stresshormoner i kroppen, samt deres oplevelse
af behandlingen. Behandlede patienter blev i bedre humgr, de opndede en
ganske stor negang i cortisolmeengden i blodet sammenlignet med
kontrolgruppe, og oplevelsesmassigt set, sa viste den gavnlige virkning sig iseer
ved, at patinenterne opndede en gget oplevelse af "mening med sygdommen”.

24 Moderne stressforskning kan deles i en psykologisk del, der iseer beskeeftiger sig med
de belastninger i tilveerelsen - f.eks. krav, konflikter, tab og frustrationer - der kan skabe
en vedvarende pinefuld stresstilstand, og en fysiologisk del, der iser beskeeftiger sig
med, hvorledes den omtalte stresstilstand via fysiologiske sendringer i kroppen kan
komme til at skade forskellige kropslige funktioner.

Langvarig produktion af cortisol ser ud til at sveekke immunsystemet, jfr. ogsa de
ovenfor i Meditation-afsnittet refererede resultater, og dermed give stgrre risiko for
infektionssygdomme. Populeert sagt, sa medfgrer hgj cortisolproduktion, at normale
celler sulter, og cancerceller beskyttes. Blandt de psykiske belastninger, der kan skabe
gget produktion af cortisol er blandt andet det at blive diagnosticeret og behandlet som
kraeftpatient; hvilket er serlig uheldigt for kraeftpatienter, fordi cortisol-stigningen kan
fare til svaekkelse af immunsystemet (Nielsen 2001).

Begrebet stress rummer hos de fleste forfattere en implicit sammenhaeng mellem det
psykiske og det somatiske. Man kan skelne mellem psykosocial stress (eller belastning)
og den herved fremkaldte psykofysiologiske stress-reaktion.

Den psykologiske stress-tilstand kan forenklet beskrives som varierende fra aktiveret
tilstand preeget af nervgsitet, vrede eller ophidselse til en passiv tilstand preeget af
nedtrykthed, tristhed eller depression. Tilsvarende pa det fysiologiske omrade: Skelne
mellem en aktiveret tilstand, hvor de fysiologiske @ndringer faciliterer muskuleer og
neural aktivitet (iseer via den sympatiske gren af det autonome nervesystem) og en
passiv tilstand, hvor de fysiologiske proceeser snarere he&mmer adfeerdsmaessig, neural
og endog immunologisk aktivitet. Det ytrer sig ved en gget produktion af
hypofysehormonet ACTH og binyrebarkhormonet cortisol. Det er sdledes muligt at tale
om aktive og passive stress-reaktioner og stadig opretholde den implicitte forening af
psykologisk og fysiologisk sammenhaeng. (Se for uddybning bl.a. Nielsen 1986).
Stressforskningen har udkrystalliseret den empiriske lovmaessighed, at passiv stress
iseer opstar, aflgser aktiv stress, nar individet er ude af stand til at cope med
belastningerne (cope vil her sige den adfaerdsmaessige og kognitive aktivitet, hvorved
belastnings-situationene forsgges bekaempet eller undgdet) De fysiologiske
forandringer kan have forskellige skadelige virkninger pa kroppen og derved fremkalde
eller forveerre sygdomme af naesten enhver art (Nielsen 1989).
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F.eks. at sygdommen gav dem en bedre forstdelse af deres tilvaerelse eller en
bedre relation til andre mennesker, fuldsteendig i trdd med Antonovskys "sense
of coherense”. De, der opndede den mest positive oplevelse af mening med
sygdommen, havde ogsa opndet det stgrste fald af cortisolmaengden i blodet
(Cruess et al 2001).

Om cortisolseenkningen ogsa bevirker, at patienter bliver bedre til at modsta
sygdommen og derfor lever leengere, kan man ikke vide ud fra dette studie. Men
Spiegels undersggelser giver indikationer i den retning.

En af udfordringerne i en gruppe er at mestre at se tilbagefald og
dgd. Spiegel siger, at det er muligt at forvalte flere tilsyneladende
modsatrettede fglelser pd samme tid. Kvinder, der har leert
hinanden at kende, har naturligvis stor medfglelse med hinanden, nar det gar
verre, og de bliver angste for, om det samme skal ske for dem, men samtidig
spejler de sig i den andens lidelse i form af at teenke, at "det kunne vaere veerre,
sa jeg skal nok klare det, som jeg har det lige nu.”

Spiegel siger, at vi som mennesker kan se alt i gjnene, og vi har

Forbedringal frj vilje, indtil vi skal dg. Derfor tror han ikke pd det, han kalder

L8 “falsk hab”, hvor man undgar at tale om det, der skal siges og

gores vedrgrende keerlighed og tilgivelse af keere. S3 en del af
processen at arbejde med sin dgdsangst er at arbejde med at forbedre sine
relationer. Fa sagt det ngdvendige, fa levet intenst med sine kaere. Hvilket ogsa er
nogle af de vaesentlige temaer i Kreaeftens Bekaeempelses Livsmodsgrupper, hvor
fagpersonerne i vid udstraekning er inspireret af Spiegel.

Han fremheaever ngdvendigheden af det han kalder “detoxificering af daden”.
Praktisk set i grupperne oplgser man i delprocesser: F.eks. angsten for
smerterne hen imod dgden, selve dgdsprocessen, adskillelsen fra de kaere. Man
skal komme bagom forestillingen, at hvis man dgr, sa har man veaeret en darlig
patient, vaeret en fiasko.

Dedsangst

Mht. nydiagnosticerede, da er erfaringen, at angste og deprimerede
har mere ud af grupperne end "normalt” fungerende, jfr. de
tidligere beskrevne resultater omkring “de vaesentligste
bekymringer / den mest relevante hjeelp”.

Et andet tema i grupperne er at tage sig tid. PA den ene side se tidens
begrensning i gjnene. P4 den anden side udvikle livsprocesser, folde
livsmeningen ud, sa tiden far sin egen stgrre fylde.

Spiegel siger, at temaet omkring skyld er essentielt: Det er en hyppig forestilling
blandt klienterne, at ens negative tanker har givet kreeften. Han siger, at det ofte
grunder sig i, at man straeber efter kontrol, snarere end erkender sig kontrollgs.
En del af terapien bliver derfor at skelne mellem og arbejde med de elementer,
man kan kontrollere, og give slip der hvor man ikke kan kontrollere. Han kalder
"teenk positivt’-filosofien for “the prison of positive thinking”. Et sadant krav
tvinger patienter til at holde problemer for sig selv og skaber ensomhed.

Spiegel taler om "Orpheus-gvelser”, hvis mal det er at hjeelpe klienterne til ikke
at overidentificere sig med en rolle, men at nd ned til en dyb fglelse af retten til at
eksistere. Grunden til at naevne denne specifikke gvelse er, at 2 af informanterne
taler om, at et af de grundleeggende temaer for dem i sygdomsforlgbet har veeret,
dybt i sig, at konfrontere retten til at leve. Ena (case 2) siger: "Jeg tror nok, at hvis

Livsmening.
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jeg var gdet dybt nok pd et tidspunkt, sd havde jeg ikke syntes, at jeg var veerdig til
at veere her. Jeg spillede en helt anden rolle.” Og Gretes (case 3) oplevelse under
en shamanic counselling: "Hvordan kan du tro, at du kan blive rask, hvis du ikke
selv synes, at du har fortjent at leve?” @velsen gar i korthed ud pa:

Skriv dine 5 vigtigste roller op.

Rangér dem.

Fjern den mindst vigtige.

Derefter: Hvem er jeg?

Fortsaet med at fjerne dem.

Derefter spgrg dig selv: Hvis jeg ikke er, hvad jeg troede, jeg var, hvad kan jeg
sd vaere?

En del af gvelsen er ogsa at tage dgden alvorligt - og derigennem opleve en ny
form for frihed, siger Spiegel (workshop 1999). Herom har Grete en sigende
oplevelse i en visualisering: "Sd spurgte jeg... hvorndr det ville holde op. Det var
helt konkret. Jeg fik at vide, at det ville holde op, ndr jeg holdt op med at veere
bange for at dg. Dengang vidste jeg heller ikke, at jeg var bange for at dg.”

Kommunikation med Spiegls grupper er ikke et steq, hvor man taler om kvalitete.n
behandiere. af behandlingen, sammenligner leeger og alternativ

behandling, om end det uveegerligt vil vere sadan, at
patienterne sammenligner sig og deres forlgb. Man arbejder i stedet pa at fa den
mest udbytterige relation i forhold til den valgte behandling.

Handtering af Handtering af symptomer er vigtigt for det fgrste med henblik
symptomer. pa at handtere og mindske smerte, for det andet fordi der er
tydelige sammenhange mellem smerte og angst og depression.
Derfor laver man i grupperne regelmaessigt
afspaendingsgvelser, og deltagerne gver sig i selv-hypnose, sa
de kan anvende det pa egen hand regelmaessigt. Spiegel ser hypnose som et godt
redskab, fordi der er mulighed for en sdkaldt Sokratisk dialog med personen,
som er i en relativ ukritisk bevidsthedstilstand.

Spiegel er grundleeggende eksistentiel i sin tilgang, som elev af Irvin Yalom, men
han anvender ogsd andre terapeutiske teknikker. Bla. Kkognitiv
adfeerdsterapeutiske teknikker i forbindelse med bl.a. at katalysere aktiv coping.

Pa dansk grund har man forsggt at lave et forskningsprojekt tilsvarende
Spiegels oprindelige forsgg. Det er forelgbig ikke lykkedes, idet der var for fa
deltagere.

Zachariae m.fl. gik i begyndelsen af 1999 i gang med et 5-drigt
forskningsprojekt, hvor de vil undersgge, hvilke former for psykologisk
behandling, der kan hjzelpe danske krzeftpatienter.

SELVUDVIKLINGSKURSER

Jeg anser som naevnt indledningsvis naturligvis ogsa gruppeterapier som ovenfor
beskrevet som selvudviklingskurser. Men de kurser, som informanterne
henviser til, er typisk af en anden karakter end traditionelt dansk psykologisk
arbejde. Der neevnes bla. 1 wundersggelsen som del af laengere
selvudviklingskurser, hvor terapi er del af det samlede kursus, ogsa andre
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elementer som: Meditation, healing, massage, drgmmeanalyse, NLP,
transpersonlig psykologi, shamanic counsellings. Sddanne kurser er ofte ledet af
andre faggrupper end cand.psych’er og psykiatere. Jeg har ikke undersggt det
konkrete indhold af nogle af de af informanterne naevnte kurser, hvorfor de ikke
kan eller skal kommenteres her. Generelt er jeg ud fra egne erfaringer positivt
stemt over for denne type kurser, forudsat at de ledes af kompetente og
professionelle behandlere, som der naturligvis findes mange af, selvom de af titel
ikke er cand.psych.’er og psykiatere. Det er et uafvendeligt faktum, at for flere af
informanterne opleves kurserne at have sat transformative processer i gang,
uden hvilke de ikke mener at have overlevet kraftsygdommen. Det
karakteristiske for de fleste af de kurser, som informanterne naevner er, at ogsa
en andelig dimension er del af det menneskesyn, der ligger til grund for
behandling.

3. OVERORDNEDE REFLEKSIONER

HVILKE DOKUMENTATIONER KAN MAN BRUGE SOM PEJLEPUNKTER FOR AT
GORE DET RIGTIGE?

Spgrgsmalet om den rette behandling af forskellige kraeftformer pa forskellige
stadier af sygdommen er selvfglgelig meget vigtigt, bade fra behandlersynsvinkel
og fra patientsynsvinkel.

Afhandlingens fokus er jo ikke, hvilke fysiske og psykiske (terapeutiske)
tilgange, der er anbefalelsesvardige. Den faglige perspektivering drejer sig om at
reflektere funktionen af handteringsstrategierne. Et spgrgsmal, som selvfglgelig
optager patienterne meget er, hvad det vil sige at ggre det rigtige for sig, og
hvordan man sa ggr det. Alle patienter vil jo gerne ggre det, der er bedst for dem.
Og alle behandlere vil gerne give den mest virksomme behandling. Alle gnsker
pejlepunkter at gd efter, frem for at faegte i blinde. Jeg vil som sagt ikke
beskeaeftige mig med konkrete anbefalinger, men i stedet problematisere, hvilken
kompleks situation de informanter, jeg har interviewet, star i, nar valget ikke
ligger lige for.

Ubehandlede patienter som pejlepunkt: I lyset af at relativt mange af
informanterne i undersggelsen har fravalgt konventionel behandling helt eller
delvist, er det interessant at vide, om der findes nogen viden om, hvordan det
statistisk set gar de mennesker, der valger fra. Sddanne undersggelser findes
ikke pa dansk grund. Derimod er der kommet en ny undersggelse, der givet et
bud pa, hvor mange der fraveelger behandling. Lise H. Christensen, Michael
Andersson og Hans Henrik Storm (2001) har lavet en undersggelse heraf,
baseret pd cancerregisteret. Det anfgres, at kun 17 i en 17 ars periode har
fravalgt leegevidenskabelig behandling. Forfatterne konluderer selv, at
“overlevelsesanalyse af ubehandlet brystkraeft baseret pd Cancerregisteret sat i
relation til behandlet brystkreeft ikke er meningsfuld. En sand vurdering af
overlevelse efter ubehandlet versus behandlet brystkraeft kan kun fds ved en
randomiseret undersggelse, hvis gennemfgrelse md betegnes som uetisk.”
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Et problem, som nuverende formanden for Tidslerne, Elli Hjerng, ggor
opmaerksom pa er, hvordan en sddan konklusion kan blive fordrejet i medierne. I
Politikken siger overleege Hans Henrik Storm, at “Det afliver den myte, at man
overlever brystkraeft lige sd godt uden behandling” (Politikken 18.5.2001).

Merete Birkelund papeger, at det videnskabelige blik ofte har en tendens til at
blive sa sneaevert, at man undersgger det, der lettest kan undersgges, men undgar
det som er mest interessant og relevant. Virkeligheden er ofte for kompleks til at
kunne opfanges af de meget forsimplede metoder. Det kan vare forstdeligt og
undskyldeligt. Det bliver fgrst et virkeligt problem, nar leegevidenskaben
udneaevner det virkelighedsfragment, som ses inden for skyklapperne, til at vaere
hele virkeligheden, siger hun (Birkelund 1997, 2001). Birkelund fremhaever
mere pracist vedrgrende ovennaevnte undersggelse:

* Man benytter sig af to registre, der slet ikke er designet til at opfange de
ubehandledes forlgb2s.

* Man udelukker den stgrste gruppe af ubehandlede kvinder fra undersggelsen, fordi
de ikke har en vaevsprgve. Det er eldre kvinder, der fgrst gar til laege pa et tidspunkt,
hvor sygdommen er sa fremskreden, at der kan stilles en klinisk diagnose.

* Man udelukker den gruppe, der kun er kendt fra dgdsattester.

* | undersggelsen legger man et stort arbejde i at udelukke kvinder, som pa
diagnosetidspunktet er registreret i Cancerregisteret som ubehandlede, men som
senere er blevet behandlet. Man ggr imidlertid intet for at opsgge det modsatte, altsa
kvinder som pa diagnosetidspunktet har fidet et mislykket indgreb og siden har valgt
at leve med svulsterne ubehandlet (Birkelund 2001).

Det kunne se ud til, at undersggelsen konsekvent indskranker antallet af
ubehandlede og ikke udvider det. Merete Birkelund har i 90’erne (f.eks.
Birkelund 1997) gentagne gange papeget de manglende kontrolundersggelser af
ubehandlede kreeftpatienter.

Det ma sdledes konkluderes, at der ikke er egentlige faglige pejlepunkter, hvis
man gerne vil vide noget om, hvordan det gar de ubehandlede kraeftpatienter.

25 F.eks. har flere medlemmer af Tidslerne, da de fgrste gang fik konstateret brystkreeft
faet knuden skaret vaek, og star saledes registreret som behandlede, men de har siden
faet nye knuder, de har valgt ikke at fd behandlet. Disse knuder er ikke registreret. En
anden kategori er mennesker, der fra starten har valgt al lzegelig behandling fra. Selvom
de har faet taget biopsier, mammografier og scanninger og opfglgende Kkliniske
undersggelser, sa er flere ikke blevet registreret hos cancerregisteret. Erfaringen er
alts3, at de der ikke er laegeligt behandlet sjeeldent er registreret, og de der er skareti en
enkelt gang star under betegnelsen behandlede. En tredje gruppe er de kraftpatienter,
der er blevet opgivet af det offentlige system, men pa trods stadig lever i kraft af
alternative initiativer (Hjerng 2/01:3).

[ Tidslerne nr. 3/01 beskrives, at 8 Tidsel-medlemmer, som lever med ubehandlet kreeft,
har taget kontakt til cancerregisteret for at fa tjekket, hvordan de er registreret. 3 er
ikke registreret i registeret. 2 er registreret med den knude og den behandling, de
tidligere har faet, men de har begge faet nye knuder som er ubehandlede. De nye knuder
er ikke registreret. Samtidig er den ene fejlregistreret som stralebehandlet selvom hun
ikke er det. 3 er registreret med den krzft, de nu lever med, men de er ikke registreret
som ubehandlede, men som "ikke feerdig diagnosticeret”. Kun 2 af de 8 er registreret pa
en made, sd de maske kunne optraede korrekt i en ny undersggelse.
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Og at disse patienter, nar de vealger konventionel behandling fra, om jeg sa ma
sige er pa herrens mark. Det kraever sdledes en meget staerk overbevisning, hvis
man vealger konventionel behandling fra.

Behandlede patienter som pejlepunkt: Hvad angdr viden om behandlede
kraeftpatienter i konventionelt behandlingsregi, star det vaesentlig bedre til. Det
er et krav, at medicin skal veere virksom for at blive anvendt i behandlingsregi,
og ingen medicin bliver anvendt fgr dens effekter og bivirkninger er
dokumenteret i dobbeltblindforsgg. Den omfattende laegevidenskabelige
kraeftforskning leverer selvsagt relevante pejlepunkter. Et problem i denne
forbindelse er dog, at man formentlig ikke altid informerer tilstreekkeligt
vedrgrende sdvel kortsigtede som og iser langsigtede bivirkninger af
behandlingen. Det er i hvert fald, hvad der er blevet naevnt af de fleste af
informanterne.

Et andet problem er, at man aldrig kan udsige noget konkret for den enkelte om
eventuelle bivirkninger, hgjst fremvise en statistisk sandsynlighed herfor. Flere
af informanterne beretter om erfaringer med "lemleestede” familiemedlemmer
og bekendte som argument for ikke at begynde eller gennemfgre hele den
konventionelle behandling.

Alternativ behandling som pejlepunkt: Hvad angar alternativ behandling er
pejlepunkterne seerdeles sveevende. Dokumentation af alternativ behandling er i
Danmark stadig i sin vorden. Og hvis behandlingen i hgjere grad er person-
afhaengig - som man kan forestille sig, at f.eks. healing er - end det er spgrgsmal
om en konkret virksom metode, sa bliver det endnu svarere. [ ar 2000 abnede
Videns- og Forskningscenter for Alternativ Behandling (ViFAB), der med tiden
gerne skal bidrage til, at det bliver nemmere at pejle sig gennem det alternative
landskab. Centrets formdl er at fremme forskning og kvalitetsudvikling af
alternativ medicin samt skaffe viden om effekten af forskellige former for
alternativ behandling. En anden opgave er at fa en dialog i gang mellem
personalet i sundhedsveesenet og alternative behandlere, hvilket denne
fremstilling viser, at informanterne oplever som tiltreengt. P.t. er bl.a. fglgende
projekter i gang: a) Flere der skal madle effekten af akupunktur. b) Et projekt, som
foretager en 5 ars observationsundersggelse af ukonventionelt behandlede
kreeftpatienter (se hjemmesiden www.vifab.dk).

Pejlepunkter fra denne undersggelse (pa basis af psykologisk forskning):
Psykologisk forskning byder pa bade kvantitative og kvalitative forsknings-
resultater. Der er blevet fremstillet flere undersggelser, der kan give os
pejlepunkter i retning af god psykologisk sygdomshandtering. Disse, i
kombination med min undersggelse, vil blive opsummeret i sidste kapitel. Den
type undersggelse, jeg har bedrevet, ser jeg isoleret set ikke i sig selv som et
konkret pejlepunkt - det har slet ikke veeret min agt. Det er tveertimod en
fremstilling, der i hgj grad leegger det ud til den enkelte at reflektere sit eget
sygdomssyn, sine egne veerdier, fgle, taenke, reflektere - bruge netveaerk og
behandlere som sparringspartnere. Tage ansvar for og handle selv. Men omvendt
kraever det ogsa rigtig meget at handle selv, ndr man er syg.
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SUNDHED SOM MENINGSFULD REFERENCERAMME - DET KAN BLIVE FOR MEGET!

Det kan veaere relevant for nuvaerende at reflektere mine forforstaelser, meningen
med projektet, og iseer nogle af de ulemper, der kan veere forbundet med at have
de mal, som jeg implicit har, nar jeg fremhaver den selvforvaltende patient som
"den gode patient” ud fra det sundhedspsykologiske og eksitentielle perspektiv,
der er lagt til grund. Et problem ved overhovedet at lave en undersggelse af
denne art er, om det bagvedliggende motiv ved at ville forstd sammenhaengene
mellem krop og psyke (og and), er, at jeg som sundhedsmedarbejder er pa jagt
efter drsager og dermed handlemuligheder? - ja, det er jeg jo, og hvilke risici kan
sd veere forbundet hermed?

Lene Otto siger, at medicinsk tankegang (og jeg kan tilfgje
sundhedspsykologisk tankegang) implicerer, at for at finde en lgsning, ma der
opdages en drsag, og hvor der er en arsag ma der evt. ogsa findes en lgsning. Der
er tale om en kausalitetsteenkning, der ggr de sundhedsprofessionelles opgave
ubegraenset, fordi den skal forebygge de risici, vi er truet af, og de er i princippet
uendelige (Otto 1994:80). Videre siger Otto: "Ndr det manipulerbare ikke laengere
kan isoleres til et kompleks af enkeltstdende faktorer, fordi livet i sin helhed af
betingelser spiller den afggrende rolle, md hele tankegangen skifte karakter. En
mulighed er at betragte individets hele, men specifikke liv som behandlingens
genstand. Det eneste subjekt, der kan klare denne opgave fyldestggrende er det
enkelte menneske selv.. Ved at ggre individet ansvarlig, gores patientens
selvansvar sd at sige til et instrument i den medicinske praksis” (Otto 1994:83).
Patienten ggres ansvarlig for at handle, men inden for en medicinsk eller
psykologisk forstaelsesramme. Eksperternes nye rolle bliver at udvikle og
formidle viden og erfaringer om, hvordan man lever sundt i betydningen
fremmer sundheden og forebygger sygdomme. Men stadig i forstdelsen: En
fysisk krop, hvis helhed af enheder, man kan forholde sig mere eller mindre
bevidst til.

P4 samme vis siger Timm, at der ikke ngdvendigvis sker et brud med den bio-
medicinske forstdelsesramme som dominerende, nar forskellige faggrupper
beskeeftiger sig med sundhedsfremme. Medikaliseringen af hverdagslivet
fortseetter, nu blandt andet med sundhed som generel referenceramme for flere
og flere dele af hverdagslivet og med fokus pa flere og flere lgsrevne risici i
hverdagslivet (rygning, fed kost m.m.) - og som jo ogsd menes at have
indflydelse pa kreeft. I den samfundsmaessige strategi og sundhedsfaglige diskurs
ses sundhed bade som et abstrakt feenomen, der omfatter menneskers hele
tilveerelse - og et konkret fenomen, reduceret til en arsagslogisk konsekvens af
"adfzerd” pa udvalgte omrader (Timm 2000).

Otto (1994) har analyseret dobbeltheden. Medicinens rolle andres i og med
sygdomsbilledet i det senmoderne samfund; akutte sygdomme er aflgst af
kroniske sygdomme - herunder ogsa kreeft, hvis vi holder os til informanternes
sygdomssyn - i en befolkning, der lever leengere. Medicinens rolle ndres fra at
veaere primeert behandlende til at skulle veere medvirkende til livskvalitet, til det
gode liv.

Udgangspunktet for den viden, der formidles om sundhed og sygdom er
overvejende epidemiologiske undersggelser. Sundhed og sygdom pa
befolkningsniveau og relateret til dgdelighed. Viden om generelle og statistiske
sammenhaenge mellem udvalgte livsstilsfaktorer, som for eksempel rygning og
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udviklingen af bestemte sygdomme, f.eks. cancer, formidles til den enkelte som
risiko, der kan forebygges med hensigtsmeessig adfeerd. Udgangspunktet er, at
den enkelte har en krop, en biologisk krop, der er udsat for en uendelig reekke
risici, som kan forebygges ved hensigtsmeessig rationel adfaerd (ibid). Jeg
bidrager til dette ved at opliste, hvad informanterne ggr for at hdndtere
sygdommen godt.

Jeg foler mig ramt pa mine (bevidste/ubevidste) motiver for at beskeftige mig
med spgrgsmdlet om god sygdomshandtering. Jeg viser jo, at nar der
eksempelvis eksisterer en tet krop-psyke sammenhzng, og den enkelte er
bevidst herom, sd er der ogsa stgrre mulighed for den enkelte for at handle selv.
At veere selvansvarlig bliver det nye ideal. Men er informanternes selvansvar
instrumentet i den ideale behandlingspraksis, som den passer til mig som
sundhedspsykolog? Er det maske ikke til gavn for patienterne, fordi opgaven kan
risikere at blive sa forbandet uoverskuelig, nar sundhed handler om det hele liv?
Hvor mange patienter gnsker egentlig at veere ”sin egen lykkes smed” i
sygdomshdndteringen? Nar kreaefterne ikke raekker, sd gnsker vi fleste vel
behandleren for at blive hjulpet, som symbol pa den store frelser? Det kan blive
bdde risikabelt og dogmatisk, hvis ansvaret for egen sundhed ud fra
helhedstzenkningen, bliver vort nye ideal. Vi lever i en kultur, hvor langtfra alle
er parate til at tage det ansvar, specielt ikke nar vi er syge.

Otto viser, at i forhold til enkeltpersoner er sundhed et vidt begreb (Otto,
1994:94). Det spaender over alt lige fra en mekanisk opfattelse, hvor sundhed er
et spgrgsmal om at passe maskinen ordentlig til sundhed som et spgrgsmal om
personlig udvikling. Hun skelner mellem tre idealtypiske betydninger af
sundhedsbegrebet:

* Sundhed som et middel (modstandskraft i forhold til sygdom og dgd)
* Sundhed som et mal i sig selv (det gode liv)
* Sundhed som hverken mal eller middel (et ligegyldigt fenomen) (Otto 1994:94).

Crawford (1984) beskeeftiger sig med sundhed som meningsskabende
omdrejningspunkt for handling. Sundhed som udtryk for bade selvkontrol og
befrielse (release). Sundheden som selvkontrol forstdes som evnen til og
muligheden for at kunne planleegge og styre sit liv indenfor givne rammer. At
veere sund er udtryk for, at "du har styr pa dit liv’ i betydningen kontrol.
Sundhed som befrielse er ensbetydende med evnen til og muligheden for at
slappe af fra selvkontrollen og de krav, der betinger den kontrol. Sundheden
giver mulighed for at skabe et frirum med frihed til at udnytte det moderne
hverdagslivs muligheder for forbrug (af fritid, kultur, sport). Sundhed som
meningsfuld referenceramme for handlen og varen i hverdagslivet (Timm
2000).

Sundhed er til en vis grad en social konstruktion. Bdde den sundhed, vi hver
iseer oplever eller straeber efter og den sundhed, nogen taler sd meget om. Nar
sundhed reduceres hovedsagelig til at dreje sig om udvalgte livsstilsvaner som
alkoholforbrug eller fedtindtag, sd overses og negligeres de muligheder og
begraensninger, vi hver iseer har og oplever som "levede kroppe”, siger Timm
(2000). Ved at reducere sundhed til livsstilsadfeerd overses den subjektive og
kulturelle betydning af at drikke, spise, elske og bevaege sig - og det vil sige
meningen med at ggre det. Med den levede krop som udgangspunkt har sundhed
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at ggre med det gode liv. Og det gode liv hverken kan eller skal presses ind i en
medicinsk forstdelses- og handlingsramme. En ramme, der ikke kan rumme det
sunde ved det usunde, og det usunde ved det sunde, og som ikke kan rumme
hverdagslivets mangfoldige subjektive og kulturelle tolkninger af, hvad der er
sundt og usundt, godt og darligt, meningsfuldt og meningslgst (ibid).

Pa samme vis Lars Henrik Schmidt, som siger, at sundhed bliver et livsindhold,
som jagtes af den enkelte, i og med at den enkeltes omsorg for sig selv bliver
malet for den samfundsmaessige forsorg. Man dyrker sundheden, og det ggr man
ved at dyrke sit legeme. Kroppen bliver sa vor tids tempel. Vores optagethed af
det sunde bliver altsa vor tids religion. Sundhed i WHO-termer defineres som:
"en tilstand af fuldsteendig fysisk, psykisk og social velbefindende” - og ikke blot
en tilstand uden sygdom, invaliditet og svaekkelse. Problemet ved den definition
er, at det snarere er en definition pa lykke end pa sundhed. Det er ikke en
medicinsk definition, men en ideologisk - her forstdet som en sekulariseret
religion, der stgtter sig til den medicinske videnskabs argumentationsform, siger
Schmidt (Schmidt 2001).

Timm relaterer sygdomssynet med vort forhold til dgden, som hun siger er
blevet privatiseret. Privatiseringen af livet gar hand i hdand med privatiseringen
af dgden, og begge dele afspejles af den dominerende sygdomsforstdelse. I en
forkortet udgave betyder det, at mennesker ikke dgr, fordi vi er dgdelige (fordi
dgden er en del af livet), men fordi vi bliver syge, kommer ud for ulykker eller
bliver sldet ihjel. Og sygdom, ulykker, mord og krige kan jo
forebygges/forhindres? Med udgangspunkt i den kollektive fornaegtelse af dgden
og den umulige individuelle kamp mod dgdeligheden kan netop bekaempelsen af
dgdsarsager blive omdrejningspunktet for handling. Og da er det forebyggelsen
af ens egen dgd, der ligger lige for - hvilket er et projekt, der definitorisk er dgmt
til at mislykkes. For nogen bliver forbruget af sund livssstil det, der udggr det
meningsfulde omdrejningspunkt for handlen og veeren (Timm 2000), jfr. ogsa
Otto (1994). Og sd er det altsd blevet for meget; sa er det kammet over!

4. SAMMENFATNING

Informanternes tiltag er sammenfattet i forrige kapitel. Her skal kun den faglige
perspektivering sammenfattes.

Meditation er bla. et middel til stressreduktion; de dokumenterede positive
effekter er bade af fysiologisk og psykologisk karakter, hvorfor den psykologiske
funktion af dette at meditere synes abenbar. Det samme er tilfeeldet med
visualisering, men man kan fokusere forskelligt mht., hvad det er, man primeert
vil opnd med visualisering, idet det kan betragtes som, dels en
afspendingsteknik, dels en teknik til energistyrkelse, dels en
smertelindringsteknik, dels en teknik til styrkelse af immunsystemet, dels en
selvhelbredelsesteknik og endelig en intuitivt baseret metode til at traeffe valg.

Terapi i forbindelse med psykologisk handtering af kraeft handler typisk om: At
skabe relationer med henblik pa at opna fglelsesmaessig stgtte. At udtrykke
folelser. At forbedre relationer til naertstadende. At maerke og handtere dgdsangst.
At reflektere sin livsmening. At reflektere hvordan at kommunikere bedst muligt
med behandlere. At hdndtere symptomer, herunder smertemestring, jfr. ogsa de
ovennaevnte mentale teknikker.
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Overordnet har jeg sluttelig diskuteret kompleksiteten i forbindelse med at
veelge pejlepunkter for at handle rigtigt, og i forlaengelse heraf papeget de risici,
der er forbundet med at dyrke selvforvaltning og sundhed som den

meningsfulde konceptuelle referenceramme, det virker som om der er blevet
idealet i sundhedspsykologien.
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DET ANDELIGE

1. Undersggelsens perspektiv
Hvilke redskaber
Hvordan udtrykker det andelige sig? (alment)
Hvad slippes / opnds? (specifikt)
2. Fagligt perspektiv
Religion som forsvarsmekanisme
Meningslgshed som befrielse: Den kristne keerlighedstanke i psykologisk perspektiv
Meningsfuldhed gennem det andelige
Hgjdepunktsoplevelser og vaeren
3. Sammenfatning

DET ANDELIGE FAR SIT RUM .”hvor tabubelagt den dndelige del af vores eksistens

Det blev tydeligt gennem
under-sggelsesforlgbet, at
det ikke ville veere muligt at
forstd informanterne, og at
se dem som hele mennesker,
hvis ikke det andelige fik sit
rum i interviewene. Over
halvdelen talte uopfordret
og intenst herom. Derfor far
det selvsagt ogsa sit rum i

er. Ndr kroppen gdr i oplgsning, har vi legerne, de
alternative behandlere og alle dem med husrddene.
Ndr de psykiske kriser kradser, er der psykologerne,
familien og andre netvaerk, men ndr vi navner, at det
dndelige er vigtigt for os, kigger de alle sammen vak,
pinligt bergrte som afslgrede vi en karakterbrist, der
udelukker os fra normalt samvaer med andre,
fornuftige mennesker... Jeg ved, at spgrgsmdl om
troen er noget, der optager mange kraftpatienter, ja,
selv mennesker, der erklerer sig som ateister beder,

ndr de bliver syge og er bange for at dg.”
(Helen Riis, Tidslerne, nr. 3, september 1999)

afhandlingen. Det andelige

var ikke del af spgrgeguiden, og jeg havde ikke forberedt mig tilstraekkeligt til at
give rum for at lade alle informanter tale dybtgdende herom. Ganske enkelt fordi
jeg ikke havde teenkt pa det som vigtigt i en videnskabelig undersggelse som
denne, selvom jeg godt vidste, at det betgd en del for mange i malgruppen. Pga.
min uforberedthed er interviewene noget ujevne, hvad angar, hvordan vi har
samtalt om det dndelige. De, jeg talte med fra begyndelsen, har jeg ikke givet
samme rum som de, der er blevet interviewet senere. Nar der nu eksisterer
denne ujevnhed, hvorfor sa ikke bare fraveelge emnet? Fgrst og fremmest ville
det have varet urimeligt over for de 7(8) ud af 11 af informanterne, hvor det
andelige i en eller anden form er fundamental i deres sygdomssyn. For det andet
vil det metodisk veere ukorrekt at overse temaet. Jeg valgte netop en dben
interviewguide med plads til det uforudsigelige og eventuelle nye temaer, bragt
pa bane af informanterne selv.

Bo Jakobsen et. al. har som tidligere naevnt beskrevet nogle fellestraek for

gruppen "de sggende kvinder” i deres undersggelse. De temaer, der angar den
andelige dimension er:
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* De alternative behandlingsformer rummer et menneskesyn, der er i harmoni med de
sggende kvinders menneskesyn, nemlig at mennesket ikke alene er en krop og en
psyke, men ogsd et spirituelt vaesen. Troen pa det guddommelige er felles. Men
indholdet i de religigse forestillinger veksler: De fleste har dannet sig deres egen
personlige tro med elementer fra iseer kristendommen og den buddhistiske leere.

* Med et spirituelt menneske- og verdensbillede fornemmer flere tillige en
sammenhang mellem sygdom og dndelige forhold. Derfor anvender de en bred vifte
af handlestrategier i forhold til sygdommen, der indbefatter at arbejde pa bade
kropsligt, psykologisk og spirituelt/andeligt plan (Jakobsen et al 1998:127-129).

Bortset fra at informanterne i min undersggelse bestar af bade kvinder og maend
(9 og 2), sa er Jakobsen et al’s karakteristika ogsa ganske daekkende for
informanterne i denne undersggelse. Det skrdsatte: At "mennesket er ikke alene
en krop og en psyke, men ogsd et spirituelt vaesen” og "der er en sammenhang
mellem sygdom og dndelige forhold,” er de centrale aspekter, der vil blive belyst
her. P4 baggrund af analyse af interviewene er strukturen for fremstillingen
folgende?é:

* Hvilke redskaber?
* Hvordan udtrykker det andelige sig? (alment)
* Hvad slippes/opnas? (specifikt)

1. UNDERS@GELSENS PERSPEKTIV

7 informanter taler decideret om en andelig dimension som veaerende vigtig i
deres sygdomsforstaelse og handtering af sygdommen. Det er Merete, Anne,
Bente, Ena, Fanny, Grete og Lars. Kurt er medtaget i opsummeringerne i
analysen.

Oversigt over de resterende informanter: Kurt er medtaget i opsummeringerne,
fordi jeg fortolker hans udsagn i retning af en dndelig dimension, hvor han kalder
det "livsviljen”. Man kan selvfglgelig diskutere, om det er korrekt at medtage
ham i dette afsnit. Grunden til at jeg gor det er, at han taler en del om sit forhold
til dgden i naermest naturreligigse termer. Han giver udtryk for, dels at han ikke
er bange for dgden, dels at han ved hvordan og hvornar han skal dg. Han taler
om den klarhed og viden, der opstar og kommer i visualisering. I samtalen
fortolkede jeg disse ting i retning af en form for tro eller kontakt til det andelige.
Idet de gvrige informanter, der talte om en dndelige dimension, gjorde det, enten
i form af Guds vilje, en hgjere spirituel mening eller tro pa et liv efter dette,
spurgte jeg, om hans tro og handlestrategier baserede sig herpa. Det er naermest
modsat begrundet, sagde han, nemlig som at menneskets veerdi og betydning
hverken er stgrre eller mindre end alt andet i naturen, hvor fgdsel og dgd blot er

26 Specielt i dette afsnit er der mange relevante citater, der allerede er blevet
praesenteret i kapitel 2 i casene. Derfor vil jeg henvise en del dertil, men der ogsa vil
forekomme nogle citater, der er kendte. Men fordi der her foretages en tveergdende
analyse for de 7 informanter, som taler om det dndelige, haber jeg, at laeseren ikke finder
gentagelserne for kedelige.
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del af et naturligt kredslgb. Kurt taler sdledes ikke om en dndelig dimension, men
kalder det, som han mener holder sammen pa det hele, for livsviljen. Idet han
saledes, meget bevidst, ikke taler om en dndelig dimension, medtages ikke
dialogpassager fra interviewet med ham, men fordi jeg betragter livsviljen som i
hgj grad svarende til det, de andre informanter kalder det dndelige, veelger jeg
alts3, at han naevnes i opsummeringerne.

Fanny var én af mine fgrste informanter. Pa det tidspunkt var jeg ikke bevidst
om, at den dndelige dimension havde sa stor betydning gennemgdende for
informanterne, og fglgelig fik jeg ikke spurgt grundigt ind til hendes forhold
hertil. Hun talte spontant herom, og er ligeledes medtaget i oversigterne, men
der er kun ganske fa citater fra hende.

Dorte blev interviewet i begyndelsen af undersggelsen, hvor jeg endnu ikke
havde fokus pa det andelige. Hun kom ikke selv ind p3, om og evt. hvordan det
havde nogen indflydelse pa hendes handtering af sygdommen, og jeg stillede
ingen spgrgsmal herom.

Hanne talte ikke om en andelig dimension, og jeg spurgte ikke aktivt dertil.

Jane talte ikke direkte om en dndelig dimension, og jeg spurgte ikke hertil. Hun
beskrev imidlertid, hvordan det blev livsngdvendigt for hende efter sygdommens
udbrud at flytte pa landet, hvor hun tilbringer flere timer dagligt i naturen
sammen med sine hunde. Hun formulerede det, som at hun finder fred, nar hun
er i naturen. Desuden hgrer hun meget klassisk musik, som har samme
fredfyldte effekt pa hende.

HVILKE REDSKABER?

Merete: Visualisering, bgn og meditation

Anne: Visualisering, bgn og veeren i naturen

Bente: Meditation, visualisering, veeren i naturen

Ena: Meditation, visualisering, energiarbejde

Fanny:  Visualisering, bgn

Grete:  Visualisering, bgn, meditation

Kurt: Ikke en dndelig dimension, men livsviljen: Visualisering
Lars: Visualisering, meditation, energiarbejde

Sammenfattende ses det ud til, at visualisering er det vigtigste redskab til
oplevelsen af det dndelige - alle 8 anvender redskabet. 5 naevner meditation. 4
naevner bgn. Derudover naevnes energiarbejde af forskellige typer: healing,
zoneterapi, kinesiologi etc.

HVORDAN UDTRYKKER DET ANDELIGE SIG?

Merete: Med en give slip proces sker der en dbning mod noget stgrre end krop og psyke - mod lys,
ro, keerlighed.

Anne: Enhedsfglelse med naturen, sansemaessig abenhed, tillid.

Bente: Med en give slip proces sker der en abning mod noget stgrre end krop og psyke - mod
sjeelen, hvor selvhelbredelse finder sted. Faciliteres af vaeren i naturen.

Ena: En abning til kreefter, der far kroppen til at holde "kgreplanen”, mod lys. Forlgsning og
konvertering af psykiske traumer.

Fanny: (Interviewet fik ikke undersggt dette)

Grete: Det dndelige er bindeleddet mellem krop og psyke. Her findes fuldkommenhed og svar pa de
spgrgsmal, der stilles.

Kurt: Adgang til et rum for selvhelbredelse, viden om dgden.

Lars: Med abning af chakra’erne nas dybere bagom et panser.
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Informanternes sprogbrug herom er meget forskellig. Der anes dog ligheder i
teenke- og adferdsmade mellem iser Merete, Bente, Ena og Grete. Det virker,
som om deres erfaringer med det dndelige er meget konkrete, meget staerke.
Som interviewer sad jeg tilbage med en klar fornemmelse af at have faet
beskrevet "nogets” eksistens, noget stgrre, et fredfyldt sted, inden i én selv, at
vere. Det havde snarere udtryk som en fzalles resonnansbund, hvor de trak mig
med, og hvor det bliver ligegyldigt, om man kalder det essens, Gud, hgjere selv,
kaerlighed, natur eller noget helt andet. Den enkelte informant udstralede det. Og
i gvrigt var det ikke kun de informanter, der talte om det som en andelig
dimension, der udstrdlede det. Det gav interviewene en egen fylde og autencitet
- som har holdt sig gennem analyseprocessen - hvilket jeg forsggte at udtrykke
med digtet "Guldkalven”. Nedenfor vises essensen af undersggelsen i en oversigt,
og derefter praesenteres nogle fa citatuddrag.

"NOGET STORRE”

Merete, Bente, Ena og Grete taler alle om dette "noget stgrre”. Nedenfor citeres
Merete (case 1), hvor hun taler om en bevidsthedstilstand, hvor hun ikke er
identificeret med hverken sin krop eller sin personlighed, men med noget langt
stgrre, som hun kalder keerlighed, med den andelige verden som en realitet.
Sygdommen bliver underordnet.

"Der kommer noget, der er meget staerkere...Ud fra mit eget er
Ben og meditation giver det bgn, og den dndelige verden er en realitet... Lys, kaerlighed,
ro, lys og keerlighed. som kan oplgse alt det der... Altsd det, jeg henter i det, er en

meget dyb indre ro. Og som ggr, at jeg kan leve med min kraeft.
Og jeg kan grine af den. I sidste ende sd er det en bagatel. I forhold til den ro og keerlighed,
man kan mgde, ndr man mediterer eller beder... Pd et dybt niveau, hvor det vigtige er, er
derro.”

I en livshistorisk kontekst, sd beskriver Merete i sin bog leengslen efter det
hellige nu, og hvordan naerkontakten med dgden har veeret dbningen til laengere
perioder i kontakten med nuet:

"Jeg husker tydeligt gjeblikke fra min tidlige barndom, hvor evigheden slog ned i tiden,
nuet dbnede sig, og jeg blev gennemstrgmmet af en velsignelse. Nuet blev helligt. Men
gjeblikkene forsvandt, efterhdnden som jeg blev fornuftig og voksen og begraenset il
personlighedens endelighed, som ikke er i stand til at fatte uendeligheden. Langslen efter
disse gjeblikke forsvandt dog ikke. Disse glimt betgd, at jeg altid har vidst, hvad det var jeg
ledte efter, ndr jeg var adskilt fra det - og det var jeg i en del dr, som bestemt ikke var de
lykkeligste i mit liv. Igennem mangfoldige drs daglige meditation og ban, som efterhdnden
smeltede sammen, blev der langsomt igen dbnet for den rgde port, og jeg fik mere og mere
kontakt med den guddommelige fred og velsignelse, der befinder sig bag porten. Men det
var farst min naerkontakt med dgden, der gav mig mulighed for en laengerevarende
kontakt med virkeligheden pd den anden side af den rgde port. Den virkelighed som er
sjaelens fred. Porten kan stadig klappe i for mig, og i perioder stdr den kun pd klem, men nu
vej jeg, hvordan jeg skal fd den dbnet igen. Pd den anden side af den ragde port har vore
firkantede begreber om intethed og uendelighed ikke noget mening. Her kan man vaere
uden at forstd. Tidens tyranni ophgrer og nuet smelter sammen med evigheden. De glimt,
man kan opleve her, er af sd kraftig styrke, at livet aldrig mere bliver det samme”
(Birkelund 2002:47).
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Det andelige har ogsa en form for religigs betydning for Ena (case 2). Nar hun er i
kontakt hermed, som veerende i en dbning, fungerer "kgreplanen”, og hun er
overbevist om, at helbredelse er en mulighed:

"Der er jo ogsd kommet en form for spiritualitet og religigsitet ind i det,

Auningen hor som har sit helt eget udtryk for mig. Det hgrer ikke til nogen steder, men

::::::::uelse er det er mit. Og ndr jeg foler kontakt til det, sd ved jeg, at sd er kareplanen

der. Og i det gjeblik, at den dbning er til stede - desvarre er jeg kun et

menneske - men hvis jeg nu kunne vaere i den der dbning konstant, sd tror

jeg, at jeg blev fuldstaendig rask. Det er jeg faktisk overbevist om, at jeg ville. Men det er
ikke sikkert, at det er sddan, det skal vaere.”

Ena beskriver, hvordan hun en overgang dansede sig ind i kraftfulde fglelser af
bl.a. sorg og vrede, som blev forlgst og oplgstes til noget smukt. Det virker som
om, at ndar hun nar tilstreekkeligt langt ind bag fglelserne, sda opleves
saedvanligvis komplementare fglelser som ét:

"Der var sd meget raseri og vrede, men det kom ud, det skal jeg love dig
En stor sejle af for. Og det gode ved det var, at jeg var ikke bange for det. Uanset hvor
sorg biiver smuk. dybt og hvor voldsomt det var... Jeg havde én oplevelse en dag, pludselig
kom den sorg. Den fpltes som en kaempesgjle, der rejste sig, og der var lyd pd. Der var krop
pd, det fpltes bare som en stor sgjle af sorg, som jeg stod og holdt om. Det var faktisk sd
utrolig smukt. Det var bare sddan en sgjle af kraft, der kom nedefra. Den der kaempesorg.
Oven pda den fik jeg faktisk gjort det med min mor faerdigt.”

ENHED MELLEM KROP, PSYKE 0G AND

Grete (case 3) taler om, at forbindelsesleddet mellem krop og psyke er den
andelige dimension:

[: ”Du har talt om det psykiske arbejde, om det kropslige arbejde, men linken..”
"Jah, jeg tror ikke (tenkepause) - dér kommer det. Det der med kirken. Jeg bliver mere og
mere overbevist om, at krop, psyke og dnd hgrer sammen.”

Bente har samme enhedssyn. Hvor hun beskriver noget omkring sin
sygdomshdndtering, spgrger jeg konkret til, hvordan det psykiske og fysiske
hanger sammen for hende. Hun introducerer straks sjelen som betegnelse for
det spirituelle eller andelige niveau; det er pa dette niveau al helbredelse starter.
Her finder man ind til dén, man virkelig er. Det ligner meget det, som Ena kalder
"kgreplanen”:

[: ”... du har mattet meget ind i det psykiske/fysiske. Hvordan haenger det sammen?”

i i "Hele vejen igennem. Og der er det sd, at sjelen sG kommer ind. Som
Sjelen viser hvem man o . . S ;
virkelig er: etspirituelt. > overordnet giver dig det, du i virkeligheden er. Du er ikke
vasen. personlig, jo det er du ogsd... Men du er samtidig et spirituelt vasen,

som har nogle gode egenskaber, som du pd en eller anden mdde
kan traekke med ind nu og bruge.”
I: "Jeg hgrer dig sa sige, at der hvor de selvhelbredende kreefter... ligger er i det
spirituelle?”
"Ja, faktisk i sjseelen. Men de kommer ikke af sig selv, hvis man ikke kontakter dem. De skal
afdzekkes pd en eller anden mdde. Men bare det at visualisere eller meditere. Det er nasten
lige meget, hvordan man mediterer, er min erfaring, bare det at sidde og kigge pd et lys
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eller legge sig og hgre pd noget god musik, det satter jo de krafter, der er, i aktivitet med
det samme.”

Jeg forsgger at fa afdaekket, hvordan sammenhaengen mellem det sjzlelige og
personligheden er ved nogle direkte spgrgsmal:

[: "Din erfaring er, at de (sjaelelige kreefter) ligger lige under overfladen og venter pa at
blive brugt?”

"Ja, det gor de.”

[: "Mener du alle mennesker har adgang til de der psykisk selvhelbredende kraefter?”

"Ja, det tror jeg sd afgjort.”

[: "Hvad er det sjeelen kan?”

"Den overskygger din personlighed.”

[: "Hvad er det, den kan, som din personlighed ikke kan?”

“Ja hvad kan den? Den kan jo give dig selve den kontakt til
universets kraefter... Jo mere man kan svinge med i naturens
kraefter, jo mere beriget bliver man.”

Anne har samme enhedstanke, om end det fremtraeder tabubelagt for hende.
Langt henne i interviewet navner hun naermest hviskende sin Guds-tro, hvorfor
jeg stiller det ledende spgrgsmal, som hun dog har lagt op til:

"Ja, sd er der én, jeg har glemt. Jeg har selvfalgelig ogsd bedt til Gud...”

[: "Det lyder som om du har syn for bade det andelige, kroppen og dine tanker og
folelser. At det hele heenger sammen?”

“Ja, det gor det da. Man kan jo ikke kun anvende en af tingene. Jeg har nok ikke fortalt
nogen, at jeg har bedt til Gud, for det er jo ikke noget, man snakker om.”

Ena (case 2) taler om sundhed og sygdom, savel ud fra kropslige begreber, som
psykologiske og andelige begreber. Det udggr ét sammenhaengende system for
hende. Dvs. arbejde pa ét plan, beriger et andet plan. I modsaetning til Anne, hvor
det dndelige er meget privat og udadtil tabubelagt, kobler Ena det spirituelle
fokus til kvaliteten af neaerveret i relationerne. Neervar savel i forhold til sig selv
som til andre. Neervaer kommer ved at "rydde op”, bade kropsligt og psykisk. Jo
stgrre naerveer, jo tettere er hun pa "kgreplanen”. Kroppen er fra starten perfekt,
men denne perfektion rykkes ud af balance hos nogle og kan udtrykke sig som
kraft. Ena ved, hvorndr hun ikke bliver mere syg, eller oven i kgbet bliver mere
rask, nemlig ndr krop, psyke og and er i balance.

PERSONLIG O0G ANDELIG UDVIKLING

Gretes (case 3) forhold til det andelige har med tiden faet sin basis i den danske
folkekirke; hun er den eneste af informanterne, der har denne tilknytning. De
gvrige informanter taler i hgjere grad om en personligt fortolket Guds-opfattelse.
Grete analyserer psykologisk set, hvordan det andeliges udvikling skal kobles
sammen med en stgrre bevidsthed om forholdet til sin far og til autoriteter i det
hele taget. Hun beskriver, hvordan det at arbejde med at gennemgd en
psykologisk udvikling far indflydelse pa andre dimensioner i sit liv.

” Og af en eller anden grund er jeg aldrig nogensinde kommet dertil, hvor

Autoriteter... noget med min far er kommet op. Men det oplever jeg, at det gor nu. Det
sidste halve dr, da kommer der den ene erindring efter den anden op med
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min far. Jeg fdr ham ligesom givet nogle rimelige proportioner. Jeg oplever ogsd, at mit
forhold til autoriteter bliver anderledes. Jeg kan meerke det i forhold til min forstanderinde,
der hvor jeg arbejder. Lagerne, da jeg var inde igen. I forhold til H (hendes mand). |
forhold til hvad jeg synes er vigtigt med egenomsorg. Og da kommer det med tro ogsd ind.
Det heenger sammen med min Gudsopfattelse. Jeg er begyndt at gd i kirke inden for de
sidste mdneder. Og jeg har meldt mig ind igen i Folkekirken. Og er gdet til de her praester.
Vi har gode praester her... Jeg er gdet til dem og sagt "hvad mener du om forbgn”, "hvad
mener du om sygdom?” Jeg har fdet nogle fantastisk gode diskussioner med dem.”

NATUREN

Anne og Bente knytter i serlig grad det andelige til naturen. Anne fgler sig i
seerlig god kontakt med Gud, nar hun er alene i naturen.

. "la, og nu var det heldigvis sommer, og vejret var bare sd
Sansemassig ahenhed i pragtfuldt. Det gjorde noget ved mig, at man lever der i Guds
e grgnne natur og kan se det hele. Mine sanser var dbne, sd det
foltes meget naturligt at sende en bgn op. Det har jeg haft det godt med... Jeg har gdet
meget ovre (ved sommerhuset). Alene. Og det har jeg haft det fint med. En god tur langs
stranden. Det har gjort et eller andet... Man kommer sddan ned i smdtingene. Bare det at
ga og finde nogle dejlige sten. Der er ogsd mange smd ting i skoven, svampe og sjove
blade... Jeg svegmmede i havet om sommeren, og jeg svegmmede langt. Det hele gik op i en
enhed... Det var dejligt. Man lagde meaerke til solens strdler ned i vandet, fuglene og
fiskene... Det berigede mig”.

Bente tilleegger mere specifikt naturens helbredende kreefter stor betydning; hun
kombinerer dette syn med det kinesiske yin-yang natur- og sygdomssyn:

o "Sd snart man er ude i naturen, sd falder der en vis stilhed over
Indro stifhod imor for én... Og sd traekker man pd de krafter, der er i naturen, og al
naturens helbredende
krefter natur, eller bare det at man er ude, det er yang. Og al
sygdomsubalance, det er yin.”

ANSVAR

Hos flere informanter undersggte jeg, i hvilken grad det at tro pa en andelige
dimension er udtryk for en ansvarsfraleeggelse pa lige fod med at forvente, at en
behandler helbreder én. Meretes udsagn deekker, hvad det typiske svar var:

[: "Det er ikke sadan, at andeligheden sa bliver autoriteten?”
""Jeg far hjelp, men det er mig, der gor arbejdet.” Den tror jeg er meget vigtig, at vi skal
ikke tro, at vi fdr det hele forzeret.”

HVAD SLIPPES/OPNAS? "Det at leere at leve er at leere at give slip”
Sogyal Rinpoche

GIVE SLIP PROCESSEN

| forskellige terapeutiske traditioner arbejder man med fglelsesforlgsning som
en vigtig dimension. Psyke-cancer forskningen indikerer, at der eksisterer en
sammenhaeng mellem fglelsesfortreengning og cancer, samt mellem
folelsesfortreengning og immunsystemsvakkelse. Dvs alene ved at anskue krop-
psyke dimensionen har det sin betydning og mening at arbejde med at forlgse
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folelser. Nogle informanter anskuer give slip processen i en andelig kontekst,
hvor det handler om mere end at forlgse fglelser. De oplever at komme bagom
krop, bagom personlighed, bagom de veerdier og dimensioner, vi seedvanligvis

Merete: Angsten som dgrabner til dybere bevidsthedslag. Gamle personlighedsstrukturer og
roller slippes. Fred. Ro. Kaerlighed. Mening. Identifikation med noget stgrre end kroppen.

Anne: Gamle personlighedsstrukturer og roller slippes. Fred. Tillid. Mening.

Bente: Sjelelig kontakt. Selvhelbredelse. Fred. Fysisk og psykisk komme til krzefter og i balance.
Mening

Ena: Balance mellem krop, psyke og and, dermed kontakt med "kgreplanen”. Gamle mgnstre
slippes. Neerveer. Dybere relationer. Glaede. Plads til alt, i sig selv og andre

Fanny: (Interviewet fik ikke undersggt dette)

Grete: Syndsforladelse. Plads til alt, i sig selv og andre. Det meningslgse rummes. Anden falder til
ro. Mening og forstaelse. Naerveer. Dybere relationer. Glaede. Fred. Mindre dgdsangst

Kurt: Selvverd. Klarhed. Viden. Mindre dgdsangst

Lars: Kontakt til essensen, bagom personligheden. Selvvard: Livsmening. Mindre dgdsangst.

forbinder os med, ind til noget stgrre, et hgjere selv. Her fgrst en opsummering,
og bagefter nogle af informanternes individuelle udtryk herfor.

Merete taler om, hvordan gamle ”"lig i lasten”, gamle uhensigtsmaessige
strukturer, kan smelte veaek, slipper, nar der sker andelige andringer. Hun
anvender en lys-mgrke metafor:

“Det, der kan oplyse mgrket, er lyset. Og ved at fd mere lys ind i sig selv, kan det jo smelte
vaek, uden at man bliver ved med at forstgrre og dissekere vaek hele tiden.

Hun beskriver sin dndelige udvikling som en give-slip-proces, mere end som en
arbejdsom psykologisk eller intellektuel proces. Hun taler om, at gamle ting
smelter veek.

I EN BEVIDSTHEDSTILSTAND, HVOR KROPPEN BLIVER UNDERORDNET, OPNAS HAB, MENING
0G NARVAR

Merete pdpeger, hvordan modlgsheden nemt kan fa overtaget, hvis man kun
forholder sig til sin fysiske krop, men at hdbet netop hgrer til pa det
bevidsthedsniveau, hvor en mening og en sammenhaeng knyttes.

“Hvis man kun ser pd sin fysiske krop, og ser hvordan den forfalder, gdelagt af sygdom eller
. kemo, sd kan man da kun blive modlgs, og det hele ser meningslgst ud.
Mening og o , o , , ,
sammenhng Altsd meningen kan sd komme, hvis man kan hoppe et niveau hgjere op.
giver hah. Der tror jeg netop, det med at fple mening i det er sd vigtigt. Dem der
saetter sig hjem og siger "hvorfor blev det lige mig” - det gdr altsd ikke ret
godt.”

Der, hvor jeg i interviewet staerkest fglte, at Merete var i stand til at tage ansvar
for og veere naervaerende i sin krop, samtidig med at hun identificerede sig med
dette “"noget stgrre” hinsides kroppen, var hvor hun beskrev en svulsts
udviklingsproces, fra at den voksede, til den voksede gennem huden og gdelagde
brystet, og til at brystet gendannede sig selv. Merete beskrev episoden
indlevende og naervaerende, imponeret af kroppens evne til at gendanne sig selv.
Men uden at veere totalt identificeret med sin krop; hun talte fra dette "et niveau
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hgjere”, hvor hun kunne se meningen. Havde hun udelukkende veeret
identificeret med kroppen, havde hun ikke kunnet handtere denne proces med
den samtidige relative ubergrthed og neerveer, som hun demonstrerede i
interviewet:

“Celler kan ogsd huske. F.eks. oplevede jeg, den der kampe svulst jeg havde i brystet,
Rreppons gondammol- naermest som en tennisbold, den voksede gennem huden, gav meget
Sesproces. steerke blgdninger. Da den svandt, sd begyndte det hele at lzeges op.

Sd begyndte der at blive dannet en ny brystvorte. Det var jeg sd
imponeret over. Hvordan kan de celler huske, at der skal der sidde en brystvorte?... Der var
jeg dybt duperet over, hvad min krop var i stand til at huske.”

Udover hab, sa opnar de fleste af informanterne tillid, klarhed og enhedsfalelse,
ndr de er identificeret med dette "noget stgrre”. Jfr. ogsa de tidligere beskrivelser
af deres oplevelser i visualiseringer og meditationer. Anne siger:

"Jeg kunne simpelthen ikke forbinde mig selv med, at jeg var sd syg, at jeg skulle dg. Det
kunne jeg ikke med min bedste vilje.”

Hun opnar enhed med naturen, tillid til at hun bliver rask, tillid til at hun ikke
skal dg af sygdommen. | bgnnen og i kontakt med naturen er sygdommen ganske
enkelt ikke vaesentlig. Tvivlen eksisterer i rationalitetens verden, pa intellektets
niveau - som ikke syntes seerlig styrende for Anne i den tid og det forlgb, hvor
hun tog hand om sygdommen.

Som neevnt var Anne temmelig forlegen ved at tale om sin Guds-tro, og hvad
bgnnen gjorde ved hende og for hende. Ordene var sdledes langt fra lige sa
talende, som den intensitet og autencitet, hvormed hun beskrev troen, tilliden,
neaerveret i naturen?’.

Bente har aldrig varet i tvivl om sit fravalg af konventionel kraftbehandling.
Uden at hun direkte neevner det, er det mit indtryk, at dette ikke at tvivle
kommer af at vaere i kontakt med det sjelelige. Sd noget af det hun opnar med en
andelig dimension er altsa sikkerhed. Mere konkret navner hun, at meditation
har en regulerende og styrkende virkning pda hende. Fysisk giver det hende
kraefter. Psykisk fgler hun sig lettere, og hun evner at omforme sin
tankevirksomhed.

27 Et lidt trist kuriosum om Anne er, at i perioden hvor hun handlede intenst for at
knuden skulle blive mindre, var hun sd meget i dét, at hun ikke tog notits af
omgivelsernes vurdering af hendes adfzerd; hun vidste med sig selv, at hun gjorde det
rigtige. Senere da det var konstateret, at knuden ikke leengere kunne ses ved scanning,
blev hun udsat for omgivelsernes misbilligelse, bl.a. leegernes, som mente at have
fejldiagnosticeret hende. Derudover var der familiemedlemmer, som ikke forstod
hendes made at hdndtere sygdommen pa. (Hun fortalte ikke nogen af dem om sine
andelige oplevelser, hertil fglte hun sig for sarbar). Pa dét tidspunkt, hvor hun altsa igen
var indtrddt i sin gamle sociale kontekst, men selv var forandret, tog hun sig deres
vurderinger meget naert og gik faktisk en tid psykisk ned pad det, hun oplevede som
andres fordgmmelse.
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"Det er sddan set det, der regulerer mig hele vejen igennem...Jeg kan maerke, hvordan jeg
bliver beriget hele tiden. Hver gang jeg bliver traet, sd gdr jeg ind og laegger mig, og sd
saetter jeg et bdnd pd, og sd er jeg klar igen... Sd jeg hele tiden kommer til at fole mig
lettere... Det er det, der giver mig kraefter... Jeg finder ind til det, jeg kalder min sjeel. Mit
hgjere jeg... Og har i den grad i min hverdag utrolig megen hjelp med at omforme hele min
tankevirksomhed...”

Den dbenhed eller dbning, som Ena talte om i et tidligere citat; jeg spgrger pa et
tidspunkt, om det er en abning, hun selv har kontrol over at kunne frekventere
og vere i. Hun kan ikke totalt styre den, men hun kan gd den i mgde bl.a. vha.
meditation, dvs. som en give slip proces. Hun fremhaever, at den altid er en
potentiel mulighed, den forsvinder ikke. Det seerlige ved dén
bevidsthedshedsmaessige og kropslige tilstand er, at for det fgrste er der plads til
alting; hendes rummelighed, bade over for sig selv og andre, er total - intet er
forkert. For det andet eksisterer ikke dualisme fglelsesmaessigt set. Hun
eksemplificerer ved at beskrive, at smerte og glaede er to sider af samme sag,
saledes at smerten i dén tilstand ubesvaret lader sig konvertere til glaeden;
gleeden er indfoldet i smerten som en mulighed, hun kan give plads til.

Lars oplevede pa selvudviklingskurserne livsmening og gejst i forhold til at tro
pa sin egen evne til at blive helbredt. Det psykologisk/spirituelle arbejde er mere
en give-slip-pd gamle overbevisninger og fglelser, en slippen "panseret” - hen
imod en forstdelse af de dybere liggende ressourcer, bagom personligheden, i sig.

Det er Meretes indtryk, at mange der klarer sig godt, netop ggr det, fordi de har
kontakt med et andeligt niveau.

SYNDSFORLADELSEN

Grete er som sagt den eneste af informanterne, der finder en konkret basis for
det andelige i den danske folkekirke. Hun beskeftiger sig pa
interviewtidspunktet indgdende med begrebet synd, som hun har radspurgt
praesterne i sin kirke om.

”... 0og nu oplever jeg det der med... synd. (G forklarer i dialogform, hvordan hun taenker)
"Nu legger jeg dem frem for dig (Gud), ndr jeg gdr til alters, og sd vil jeg gerne have, at du
tager det vaek.” Der oplever jeg helt fysisk, at det bliver taget vak. Det er ret fedt. (latter).
[:... synden er ikke elimineret, men har faet sin rette plads?

“Ja, den er blevet overkommelig. Det stdr stadig dbent for mig, hvad synd er, men jeg kan i
hvert fald se, at nogle af de mgnstre jeg har, er dndssvage, og de tager for meget af min
energi. Jeg vil hellere bruge den pd at blive rask. Mdske kunne det vaere en synd. Sd vidt jeg
ved, er der noget med, at Jesus siger "Jeg baerer dine byrder for dig”. Og hvis han gor det, sd
er det da dndssvagt, at jeg holder fast i og insisterer pd at bare dem selv, ikke? Det kan
ikke vaere det, der er meningen. Det holder mig vaek fra det der med at vere til stede og
leve fuldt og helt nu, det at jeg holder fast i de gamle mgnstre.

Grete oplever, at det med tro er bade tabubelagt og svert at tale om, men hun
finder det ngdvendigt, at fagpersoner som fieks. psykologer har den
rummelighed, der er ngdvendig for at tale med patienterne herom. Begrundelsen
er, at spgrgsmalet om det andelige bliver vigtigere, jo mere syg man er.
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"Et af de store tabuemner for gjeblikket, det er hverken sexualitet eller
dgd, det er jo netop tro... Hvis du har det sddan, at du kan tale med folk
om deres trosliv, sd synes jeg, det vil vaere godt. For det synes jeg
naesten ikke, der er nogen, der kan. Jeg oplever mange kreaftpatienter, som ndr de fdar
diagnosen begynder at mdtte - det bliver en drift - forholde sig til det dndelige... Jo sygere
folk bliver, jo taettere pd terminalfase, jo mere har de behov for at finde tilbage til en eller
anden form for barnetro, for det er dér dnden hviler.”

Anden hvilerien
form for barnetro.

ANDELIG SHOPPING
Stort set alle informanter tager lidt hist og lidt her i deres andelige sggen. Fanny
siger med et selvironisk glimt i gjet:

“Jamen jeg har min Gud, som jeg er kommet tezettere pd, men jeg har ogsd gdet til
astrolog... Sd jeg er dben over for visualisering, kristendom, stjernerne og lidt af

hvert.”

Og Grete beskriver humoristisk, hvordan hun er kommet tilrette med at veere et
kristent menneske samtidig med at hun anvender shamanisme:

"Jeg er vokset op med et indremissionsk miljg og har haft det svaert med

:;;::l::::ﬂlsnlli(:ni mange af de ting, der har varet inden for det alternative, fordi jeg har
underverdenen— 19/t noget med, om det nu var i modsetning til f.eks. kristendommen,
og plads til selvom jeg har meldt mig ud af folkekirken og har forsggt at legge

underverdenen|i afstand til det. Men jeg har hele tiden kunnet maerke, at alt det der med
kristendommen. meditation, akupunktur og shamanisme - jeg har varet bekymret. Det
var sd morsomt, for...da kom jeg ned og kunne se alle de der dyr, de stod, ligesom de sagde
“nu kommer hun, hvad siger hun?” (latter). Sa stod der et keempestort kors, og sd "hvad
synes du sd?” Jeg fplte sddan en ro ved det og taenkte “jamen hvis det kors kan vare
hernede ved alle de hedenske dyr, sd kan det ikke veere helt galt.”

MENING & MENINGSL@SHED
En vigtig pointe for Grete er, at Kristendommen rummer det meningsilgse, som
sygdom kan opleves som, samtidig med at hjeelpen er der.

Kristendommen er jo speciel pd den mdde, at den rummer det meningslgse. Der behgver
ikke vaere nogen mening, men vi har hjelpen, der er nogen hos
os. Gud er hos os i det, vi synes ser meningslgst ud... Det sted
hvor min dnd den falder til ro, det er i en helt almindelig folkekirke... Rammen er god, og
der er en utrolig frihed inden i den... Der findes jo naesten ingen rum i verden, hvor folk
kommer hen... for at vaere stille sammen og vende sig mod det dndelige.”

Frihed til meningsleshed.

2. FAGLIGT PERSPEKTIV

Jeg vil endnu engang vende tilbage til balancen mellem pa den ene side risikoen
for glorificering af egenoplevelsen og pa den anden side dehumanisering, idet
det er den balance, jeg ogsa straeber efter i dette kapitels faglige perspektivering
(samme balance, som naevnes i kapitel 3).

De fleste af informanterne er selv hinsides trangen til at fa legitimeret og
"godkendt” deres oplevelser hos andre. Deres oplevelse af det andelige
reduceres ikke af, at nogen uden for dem selv forsgger at forklare eller forsta
deres oplevelser - og det vil stort set altid blive oplevet som varende gjort pa en
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reduktionistisk made, er den tilbagemelding, jeg har faet fra informanterne. Og
de holder heller ikke op med at sgge mod det dndelige, fordi andre matte synes,
at de g@r noget forkert. De ved med sig selv, at de gg@r det, der er rigtigt for dem.

Balancen mellem dehumanisering og glorificering er seerlig relevant her, fordi
netop den teoretiske reduktionisme ligger lige for, nar man studerer psykolo-
giens forholdemdde til det andelige. F.eks. findes der mange teorier, startende
med Freud, jfr. nedenfor, der reducerer det at tro pa noget hgjere eller hinsides
sig selv, til at handle om f.eks. infantile forsvarsmekanismer. Jfr. ogsa senere
beskrivelser af Yaloms forsvarsmekanismer knyttet til dgdsangsten.

Men man kommer ikke udenom, at de eksisterer, og at de i hvert fald repraesen-
terer ét perspektiv pa det at prgve at forstd, hvilken psykologisk funktion det
andelige tjener for mennesket. Og det ma veere malet i en psykologfaglig
afhandling: I videst muligt omfang perspektivere, hvilken psykologisk funktion
det andelige tjener mennesket. Og derfor skal disse teorier bergres, om end de
generelt for mig repraesenterer en bade reduktionistisk og arrogant uvillighed til
at forstd andelige oplevelser i deres egen begrebskontekst - og man altsa nemt
risikerer at havne i dehumaniseringsgrgften.

[ bestraebelsen pa at lave en psykologfaglig perspektivering, der balancerer
mellem glorificering og dehumanisering har jeg valgt at beskrive Freuds syn pa
det andelige, og som dialogisk modsaetning hertil en humanistisk / eksistens-
psykologisk indfaldsvinkel p3, hvilke psykologiske funktioner det andelige tjener
for mennesket, nar man ser det dndelige gennem mere rummelige briller.

RELIGION SOM FORSVARSMEKANISME

[ ”En illusions fremtid” fra 1927, der neermest har karakter af et kampskrift mod
religionerne, siger han at "ikke religionen men fornuften kan befri
menneskeheden.” Han ser religion som regression og projektion. Mennesket er
truet af naturen pa 3 mader, dels af sin egen sexual- og aggressionsdrift, dels af
livets uomgaengelige vilkadr sa som sygdom og dgd, dels af naturkrzfter. Den
truende skaebne fylder mennesket med skrak og hjelpelgshed. Og her begar
mennesket fejlen at regrediere. Religionen abner mulighed for, at ogsa en voksen
kan tage tilflugt til barnerollen, nar man laegger sit liv i Guds hand. Projektionen
bestar i, at hvor man som barn finder tryghed hos forzldrene, genkaldes det nu
som et idealbillede og overfgres til det Guddommelige plan. Sddan opndr man
livet igennem at kunne nyde fglelsen af at veere genstand for almaegtig keerlighed
og beskyttelse. Freud siger videre, at ofte fordgger modgang religigsiteten snarere
end det modsatte. Jo mere man belastes, jo mere tilbgjelig er man til at
regrediere (Freud 1927).

Han siger, at religionen ma sammenlignes med en barndomsneurose, og han
antager, at menneskeheden vil overvinde denne neurotiske fase, ligesom sa
mange bgrn vokser fra deres tilsvarende neurose. "I det lange Igb kan intet
modsta fornuften og erfaringen, og religionens konflikt med begge er alt for
abenlys.” (Freud 1927:)

Hvor Freuds skrifter sdledes ses som et opggr med og foragt over for religioner
og religigse oplevelser, da kan det veaere relevant at se, om der er andre
psykologiske perspektiver, som har et mere forstaende forhold til det andelige /
det religigse.
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MENINGSLOSHED SOM BEFRIELSE: DEN KRISTNE KARLIGHEDS-TANKE I
PSYKOLOGISK PERSPEKTIV

Henrik Poulsen, inspireret af Anders Nygren (1956) skriver om
keerlighedstanken inden for forskellige religioner. I jgdedommen er Guds
keerlighed betinget af, at man opfgrer sig retferdigt og ikke synder. I den
klassiske graeske eros-laere handler det mere om vores keerlighed til Guderne,
vores straeben efter det guddommelige. Mens den kristne agape-tanke baserer
sig pa Guds ubetingede keerlighed. I punktform skitserer Poulsen agapes
karakteristika: 1) Spontan. 2) Verdiindifferent. 3) Fallesskabsstiftende. 4)
Verdiskabende (Poulsen 1993).

Specielt dette at Kristendommen er veardiindifferent kan man forestille sig
tiltreekker mennesker i krise, fordi Guds karlighed er i princippet for alle, uanset
om og hvordan de har gjort sig fortjent til den. Vi kan intet ggre for at vinde Guds
keerlighed; Gud giver, og Gud tager. Af den logik fglger ogsa, at en kraeftsygdom
ikke er Guds straf - fordi Gud jo er verdiindifferent. Og sdledes kan der ogsa
blive rum for det meningsigse, som Grete taler om, inden for Kristendommen.

Det kan opleves som veaerende i kontrast til den moderne laegevidenskab og
psykologi, som i stadig hgjere grad bliver i stand til og gnsker sig i stand til at
forklare, hvorfor folk far forskellige sygdomme. Nar netop der er rum for en
sygdoms meningslgshed, behgves den ikke forklaret.

En ting, som Kkristendommen ogsa kan byde pa, netop fordi den er
veerdiindifferent, er syndsforladelsen. Jeg skrev tidligere omkring den subtile
forskel mellem skyld og ansvar. Nar skylden over, at vore synder - rygning,
usund kost, for lidt motion, en "forkert” personlighed - har fgrt til en livstruende
sygdom som kreeft, som pafgrer ens kaere sa megen sorg og lidelse, da kan det
lindre, at Guds keerlighed er veaerdiindifferent, og at den er spontan.

Grete, som blankt erkender, at hun i sit livsforlgb har gjort "alle de grimme
ting”, papeger, hvordan hun tager sine synder med til alters, og hvordan hun
beder Gud hjelpe med at beaere dem, beder om tilgivelse, og straks fgler hun sig
lettet. Formentlig er det det eneste sted, dette kan opnas. Hos psykologen kan det
lade sig gare at leegge et puslespil, for at skabe mening, placere sygdommen i en
sammenhaeng, men i kirken er der rum for kaos, det meningslgse - og at man
maske selv er skyld i sygdommen. Pa trods af dette kan Gud bzere vore synder
sammen med os.

De kristne tekster, specielt lignelserne kan give billeder, ord og begreber, dér
hvor vi er afmaegtige. De kan agere indre styrebilleder. De kan mindske angsten.
Guds-keerligheden kan man som nzevnt ikke ggre sig fortjent til, hvilket kan vare
hardt at baere som menneske, fordi man sa ikke har herredgmme, ikke kan
handle, men paradoksalt nok er det ogsa det befriende ved den lutheranske
kristendomsforstaelse, fordi det eneste vi sa kan ggre, er at give os hen. Give os
hen til at modtage Guds keerlighed. Bgn er en made, hvorpa man kan give sig hen,
give slip, for at lade Guds keerlighed stremme gennem sig.

At give sig hen til meningslgsheden, naermest som en befrielse, er altsa én
mulighed. Men man kan ogsad ggre det modsatte: Sgge meningsfylden. Og man
kan ggre begge dele, endda i én og samme person, viser flere af informanterne
0S.
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MENINGSFULDHED GENNEM DET ANDELIGE

Hvad siger eksistensteenkere om det andelige? Spiller det en rolle, om et
menneske tror pad det hinsides? Ggr det en forskel for dette liv? Ifglge Jakobsen
(med henvisning til MacQuarries studier 1972:214ff) deler eksistenstenkere sig
i to grupper (Jacobsen 1998:112-113). Nogle ser mennesket som rent
selvafgreenset og selvbestemmende. Andre ser mennesket som indfeldet i en
stgrre struktur: Der ligger noget udenfor, en ndde, en frelsende, helende eller
forsonende kraft. De to opfattelser er enige hvad angar, at mennesket er
karakteriseret ved en viljes- og beslutningskraft.

Det udenforliggende kan have meget forskelligt konkret indhold. Mange slags
religigsitet eller spiritualitet er mulig inden for den eksistentielle form. Paul
Tillich er en af de eksistenstaenkere, der behandler flere mader at vere religigs
pa. Verden ma ses som en kamp mellem vaeren og ikke-vaeren. Men livet er det
mest grundleggende. Det ikke-vaerende (intetheden) er konstant til stede og
bliver konstant overvundet af livet, det hellige liv. Nar en person udviser mod til
at veere, livsmod, bekraefter han sig selv som levende. Ved mod forstas psykens
kraft til at overvinde angst. Modet er led i livets magt over dgden. Nogle
mennesker far modets kraft ved at tro; pa noget deroppe, derude, en tro af
mystisk, personlig eller absolut karakter (Tillich 1980:181).

Tillich indfgrer begrebet absolut tro. Hermed tenkes pa et religigst
engagement uden et specifikt indhold. Indholdet kaldes Guden over Gud. Den
absolutte tro overskrider bdde ideen om en bestemt konkret gud og den
mystiske gudsopfattelse (op.cit:186). Guden over Gud er kilden til vores livsmod,
er til stede i ethvert mgde mellem det menneskelige og det guddommelige
(Jacobsen 1998:113).

Hvor Tillich taler om Guden over Gud i abstrakt forstand, er Victor Frankl en
konsekvent fortaler for meningsfuldhed i en mere konkret forstand. Det er hans
iagttagelse, at de mennesker, der har fundet en mening med sit liv, har langt
bedre ressourcer, end de der har opgivet viljen til mening, jfr. ogsa sidste kapitel
om betydningen af engagement, og jfr. kapitel 6 om betydningen af et
psykosocialt netveerk for helbred. Frankl er, baseret pa egne erfaringer med
ophold i en koncentrationslejr under 2.verdenskrig, overbevist om, at det er
muligt for alle mennesker at finde en mening, uanset situationen. Livet har
nemlig altid karakter af opgave og tilveerelsen samtidig karakter af ansvar. Derfor
er det egentlig ikke mennesket, der skal stille spgrgsmalet om livets mening, men
snarere omvendt: Det er mennesket der far spgrgsmalet stillet af livet. Det er
mennesket, der skal svare - ved handling i den konkrete situation.

Det gezelder om, at det svar, som mennesket finder, er i overensstemmelse med
dets dndelige dyb, betoner Frankl. Det andelige dyb kan ikke iagttages direkte,
men det kan bevidne sig i samvittighedens intuition (Frankl 1993).

Han taler endvidere om supramening. Hvor mennesket ikke kan se noget
rationelt svar pa spgrgsmadlet om mening, nar det f.eks. hjeelpelgst ma gennemga
hablgs lidelse, kan begrebet supramening (=overmening) dukke op. Derved
fastholdes en tillid til en sidste mening, som ikke er tilgeengelig for intellektet,
men netop kun for troen. Den mulighed holdes dben, at der findes en uendelig
mening, der ikke kan fattes af et endeligt vaesen (ibid).
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PRIVAT ELLER DEL AF BEHANDLING?

At en andelig dimension er en vigtig del af sygdomskonteksten i den enkeltes
forstaelsesunivers - er det en privat sag? Skal behandlere tage sig af det? Og evt.
hvem skal tage sig af det andelige? Praesten, den alternative behandler,
psykologen - eller maske ligefrem laegen, hvis nu det kan bevises at andelighed
medfgrer fysisk sundhed?

Et er, at nogle mennesker tror pa andelige feenomener, men der er et meget
langt spring hen til, at man antager den reelle eksistens af sddanne faenomener
som et falles og forpligtende handlegrundlag i en videnskabeligt funderet
behandlingskultur. Og sdledes er der ogsa et langt spring fra, at man bgr
respektere folks tro / deres religion, i forbindelse med kommunikaton med dem
om deres sygdom, til at ggre det andelige til et felles og forpligtende handle-
grundlag for en videnskabeligt baseret profession, hvad enten behandlerne er
leger eller psykologer eller andre.

En anden kompleksitet vedrgrende det dndelige i kommunikativ henseende er,
at pa den ene side ma vi have en falles betydning omkring, hvad religigsitet og
tro er for noget, for ellers kan enhver efter behag laegge alting i begrebet, og sa
bryder meningsfuld kommunikation sammen. P4 den anden side frygter jeg, at
hvis man ggr et forsgg pa at definere religion eller tro skarpt, sa begribes ikke
essensen af, hvad det ér for den enkelte. | min undersggelse er det netop
afdeekket, hvor individuelt dette at tro defineres. Nogle vil absolut ikke kaldes
religigse, andre vil gerne. For andre igen er det en steerk tro p3, at hvis man ggr
"sadan og sadan”, f.eks. spiser hajbrusk i kombination med at visualisere eller
besgge en shamanistisk underverden, sa far man det bedre. Hvornar bliver det til
religion?

Det vaesentlige psykologfagligt set er, at en behandler stiller sig til radighed for
at forsta og respektere de psykiske funktioner, det andelige tjener den enkelte
med henblik pa at stgtte vedkommende i at handtere sin sygdom bedst muligt i
overensstemmelse med dennes forforstdelse.

Sa hvis vi atter vender tilbage til spgrgsmalet i kapitel 3, om behandler og
patient skal forstd hinandens sygdomssyn, eller de skal forenes, sd mener jeg det
er tilstraekkeligt at have som ambition at forstd hinanden, nar vi taler om den
andelige dimension, med de ovenfor naevnte argumenter som begrundelse.
Kommunikationsmassigt ma det veere malet/ambitionen at bryde tabuet om tro,
for pad denne made at tage hensyn til patientens helhedsopfattelse af sygdommen
-hvis patienten vel og maerke at brug for, at det er en relevant del af deres
forhold.

H@JDEPUNKTSOPLEVELSER 0G VEREN

Maslows klassiske vaekstteori er endnu et relevant perspektiv mht at forstd den
psykologiske funktion af det dndelige. Maslow siger, at mennesket straeber
spontant efter et rigere liv. Malet for et menneskets udvikling er
selvaktualisering = virkeligggrelse, fuldbyrdelse af de personlige muligheder.
Maslow inddeler i mangelbehov og veekstbehov. Mangelbehov skal opfyldes
"udefra”, og kan selvsagt bringes til at fylde ganske lidt i det enkelte menneskes
liv. Mens vaekstbehovet er umaetteligt. Vaekstbehovet opretholder en spandings-
tilstand, der ggr sig mere geeldende, jo sundere individet er.
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Det er individuelt, hvad der opleves som den vigtigste opgave; man ma lytte til
sine egne fornemmelser, sin lyst. Forsemmer man mulighederne, fir man
straffen i form af sorg, skyldfglelser og selvforagt. Er man usikker pa sin
intuition, er forbilleder vigtige. Der er megen visdom at hente ved at udforske
seerligt modne og sunde mennesker. Det har Maslow gjort ved at studere sdkaldt
selvaktualiserede mennesker.

Maslow siger, at meget selvaktualiserede mennesket har mange sakaldte
hgjdepunktsopleveler. Hgjdepunkternes indhold kan veere alt lige fra oplevelser
af naturen, af kunst, af personlig kreativitet, af seksuel forening, af at szette et
barn i verden eller af religigs og mystisk indsigt. @jeblikket har sa stor veerdi og
fylde, at det ggr hele livet veerd at leve. Det lykkelige nu skal ikke begrundes ud
fra noget formal, men er baerende i sig selv. Man er selvforglemmende og
overskrider altsa sin egen jeg-bevidstheds graenser. Man fgler sig maske udenfor
sig selv og uden for tid og rum.

Erkendelsen bliver mere dben og accepterende. Derved adskiller den sig fra
den dagligdags erkendelse, som er behovsbestemt og derfor opdelende og
kritisk. I hgjdepunktsoplevelsen kan man opfatte, elske og veere ét med vaeren
som helhed. Maslow kalder det B-erkendelse (beeing = veeren) i modsaetning til
D-erkendelse (deficiency= mangeltilstand, defekt).

Den fglelsesmassige reaktion beskrives ved ord som undren, zrefrygt,
erbgdighed, ydmyghed og hengivelse. Maske frygt. Oplevelserne udlgser ofte en
religigs reaktion som lovprisning og tilbedelse.

Maslow mener, at religionsstiftere som Buddha og Jesus kunne saette noget nyt
i verden i kraft af deres hgjdepunktsoplevelser. Religionssstiftere er ikke bundne
til deres historiske tid, fordi der er noget universelt og tidlgst ved deres
hgjdepunktsoplevelser. Nar deres budskaber alligevel er stivnet til et "stgvet”
trosleeresystem skyldes det, at budskaberne er formidlet af tilhaengere, der matte
ngjes med andenhandserfaringer. Maslow er sdledes betaget af religigsitetens
kilde, men er kritisk over for de religigse institutioner (Maslow 1976:168ff).

Hvis vi vil anskue min undersggelse i forhold til Maslows begreber, sa kan man
sige, at den veerenstilstand, som mange informanter beskriver som konsekvens
af bla. meditation og bgn, i sig selv er veerdi og mening. De oplevede
hgjdepunkter er sa radikalt anderledes end normal rationel teenkning og fornuft,
fordi de ér og ikke bedgmmes i forhold til fortid, fremtid og sygdom; de opleves
som mere virkelige, end ndr man er i en tilstand af D-erkendelse. De er ikke
praeget af mangel eller trang til at lave noget om i nu’et.

Sa selve den psykologiske funktion af det andelige / det religigse tilhgrsforhold
er en direkte adgang til et fredfyldt veerensrum, en veren i nu’et som er mere
virkeligt end mangel-virkeligheden, hvor kreeften er lig med smerte, angst og
fremtidsangst og fortidsskyld.

LIVSKRAFTENS KILDE

Denne religigsitetens kilde, som Maslow taler om, den kan betragtes som en
livskraftens kilde - og dermed ogsa kilden til viljen. At samle sin aktivitet i en
koncentreret viljeshandling er i Kierkegaardsk forstand at blive sig selv og ikke
leengere leve adspredt i social konformitet. For Kierkegaard er viljeshandlingen
troens spring. At ville Kristus er at ville sig selv (Kierkegaard: "Indgvelse i
kristendom”, fra samlede varker. Bind 16:115. 1 Jacobsen 1998:112).
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At veere menneske betyder for Kierkegaard at veere en enhed af krop og sjel,
noget allerede skabelsesberetningen antyder: ”"Da formede Gud Herren
mennesket af jord og bleaeste livsdnde i hans naesebor, sd mennesket blev et
levende veaesen.” (1. Mos. 2,6-7). Det er en gammel tanke, at mennesket bestar af
noget fysisk, foranderligt og forgaengeligt og noget ikke-fysisk (immaterielt) og
evigt. Kroppen og sjelen. Enheden mellem krop og sjeel kalder Kierkegaard and
(Kierkegaard 1844:218).

Kierkegaards brug af ordet er ikke entydig, men ifglge Thielst er det centralt, at
and betegner den dynamiske kraft, der saetter mennesket i stand til at 1) maerke
sig selv, 2) forholde sig til sig selv og 3) blive sig selv. Som sadan er and en
kombination af 1) fglelse, 2) viden og 3) vilje. De to dagligdags begreber, der
kommer teettest pa at fange denne helhed er bevidsthed og lidenskab: Bevidsthed
for at understrege dette at maerke, veere arvagen og forholde sig til sig selv, som
er betingelse for at blive virkelig. Lidenskab for at betone den engagerede,
kraftfulde bevaegelse, der faktisk ggr én virkelig og tager selvet hjem som stik til
selvet. And betegner siledes en engageret forholden sig til sig selv (Thielst
1994:184).

Det er maske derfor, at en kreaeftsygdom kan give en art livsmening, den bliver
en rettesnor, mere end noget har veeret fgr. Knivseeggen, den rette vej, som
"tvinger” én til at have livskvalitet i nuet. Tiden - hver dag - bliver noget, bliver pa
en og samme tid en begransning og en mulighed, frem for det intet, der maske
har veeret fgr. Flere af informanterne taler om, hvordan sygdommen har skeerpet
deres neerveer, nu'ets betydning, relationernes kvalitet, og konkret har
sygdommen gjort det nemmere at vere konsekvent pa alle planer, lige fra at
praktisere en sund levevis til at leve keerlighedsfyldte og veesentlige relationer.

3. SAMMENFATNING

Hvordan komme tilrette med sygdommen? For flertallet af informanterne er en
andelig dimension essentiel. De ser sig ikke alene som en krop og psyke, men
ogsa som et spirituelt vaesen. De ser en sammenhaeng mellem sygdom og
andelige forhold. De redskaber de anvender til at erfare det andelige med, er
visualisering, meditation, bgn og veeren i naturen.

Det dndelige opleves som "noget stgrre”. En dbning mod lys, ro, sikkerhed,
viden og keerlighed. Det er et rum for selvhelbredelse, bade kropsligt og psykisk.
Enhedsfglelse med sig selv, med andre mennesker, med naturen. Det andelige
erfares ved en give slip proces, i en veerenstilstand, og beskrives ofte i termer af
hgjdepunktsoplevelser. Der opnds psykisk forlgsning, gamle og dysfungerende
roller slippes, der opnds nerveer, hgjere selvveerd, livsmening, mindre
dgdsangst, kontakt med sin essens.

Ndr man anskuer den kristne keerlighedstanke i et psykologisk perspektiv, ses
det, at her er der rum for at veere fri og hjulpet i det meningslgse, en sygdom kan
opleves som. I kirken er syndsforladelse en aegte mulighed; fordi kristendommen
er spontan, veerdiindifferent, feellesskabsskabende og skaber vardi.

Eksistenspsykologisk kan mennesket ses som indfzldet i en stgrre struktur.
Dgdens mulighed muligggr at finde helhed i livet. Nogle mennesker far livsmod
ved at tro; pd noget deroppe, derude, en tro af mystisk, personlig eller absolut
karakter. Mening som opgave og ansvar - ved handling i den konkrete situation
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er eksistenspsykologisk set central. Og hvis ikke man evner at se denne mening,
sa kan en supramening dukke op; en form for mening, der ikke er tilgengelig for
intellektet men netop kun i troen pa noget stgrre.

Det andelige som referenceramme for sundhed - hvad skal det have af
konsekvenser for behandler-patient relationen. Tabuet bgr brydes, men det er
tilstraekkeligt at forsgge at forsta hinanden, frem for at have en ambition om
forenede sygdomssyn.
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1 O AT STRABE EFTER
MENING

1. Eksistenspsykologisk perspektiv
2. Undersggelsens perspektiv
En almenpsykologisk struktur
Mening i forhold til egennytten
Mening i forhold til uegennytten

Mening i forhold til feellesnytten

Mening i forhold til almennytten

Mening i forhold til helhedssynet
3. Sammenfatning

1. EKSISTENSPSYKOLOGISK PERSPEKTIV

I eksistenspsykologien er livsmening et “eg iagttog dem lznge og forestillede
centralt tema?8. Viktor Frankl er for mig at  mig, hvor mange spor de med tiden
se en af de centrale teoretikere, der har  kunne stte, hvor mange beviser om liv -
beskzftiget sig med det at skabe mening i 9 med beviserne ogsd meningen. Det var

. . . . o 1. i gvrigt et punkt, hvor Conny senere
livet, jfr sidste kapitel. Normalt far livet modsagde mig, nemlig at vi er nadt til at
mening ved for det fgrste familieliv og  give vores liv en “mening’, for ham havde
karriere. For det andet ved at man dbner det at leve overordnet betydning, og
sig for omverdenen og oplever naturen, ethvertforsag pd at give tingene mening
kunsten, kerligheden m.m. For det tredje, ~°Pfattede han som 'd'ggfsr’; dhLoe‘;T(ogén .
nar man rammes af modgang, er det
almenmen-neskeligt at finde mening i lidelsen (Frankl 1993). Frankl siger, at
mht. til vore livsmal, da vil bevaegelsen, nar vi mgder lidelse typisk ga fra fokus
pa at have og eje, til at vaere og leve. Det er et tydeligt traeek i min undersggelse
ogsa. Veerenstilstanden - i relationer, i naturen, med sig selv - fylder vaesentlig
mere hos alle informanter, end tidligere i deres liv.

Kan man komme tilrette med lidelsen? Frankl, som selv levede flere ar i en
koncentrationslejr, og dagligt kontemplerede en livsmening hermed, er
ubgnhgrlig. Han siger, at mennesket er selv-determinerende. Hvad det bliver -
inden for anleegs og omgivelsers greenser - har det gjort sig selv til. Man
fuldbyrder sig ved at virkeligggre veerdier.

28 Malet med dette afsnit er samle tradene i det overordnede tema "At strabe efter
mening”. Der gas ikke teoretisk i dybden med det eksistenspsykologiske perspektiv. En
dybtgdende beskrivelse af dét perspektiv leeses bedst i Jacobsen et al's "Kreeft og
eksistens” og Jacobsens "Eksistensens psykologi”.
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Tidligere naevntes Antonovskys teori om menneskets straeeben efter mening og
sammenhaeng. Han viser, at de mennesker, som det bedst lykkes at finde mening
og livssammenhang er dem, der far det bedste helbred (Antonovsky 1980).

Jacobsen beskriver det poetisk: “Tilvaerelsen er som dans pd en line spaendt ud
mellem en pol af meningsfylde og en pol af meningslgshed...Livets mening
samordner livsaktiviteterne, giver dem form og struktur, giver tilverelsen
kontinuitet og sammenhang... Meningen udspringer af vores livskilder, det dybe i
os, det hellige i os, som har en biologisk oprindelse, men transformeres gennem det
psykiske og videre ud i verden” (Jacobsen 1998:27-28).

En eksistenspsykologisk tilgang giver basis for at stille de rigtige spgrgsmal.
Det er en filosofi / terapiform, der forstyrrer mennesker mere end beroliger,
fordi der igen og igen vendes tilbage til fundamentet. Der er ingen nemme eller
magiske svar pa de stillede spgrgsmadl, men at reflektere dem abner nye
horisonter. Emmy van Deurzen-Smith siger, at vi ma laere at veere angste pa en
passende made. Tillade paradokserne, leve dem (Deurzen-Smith 1988,1997).
Malet med en eksistentiel tilgang er at far en klarere fornemmelse for, hvem man
er, og hvilket liv man er i gang med at leve. Hermed far man mere klarhed og
styrke. Far bevidsthed om de uafvendelige menneskelige dilemmaer, man star
midt i. Smith giver eksempler pd spgrgsmal: Hvad er meningen med mit liv?
Hvad er min rolle i dette? Hvilket liv vil jeg leve? (Deurzen-Smith 1997). Man
lever og ér i det, der ikke giver mening - en tid - hvoraf der opstar en ny mening.
Det har ikke relevans som sadan at tale om ens personlighed og karakter. Man
taler om livet, som det meerkes lige nu. Tager udgangspunkt i nutiden og bruger
fortiden til at perspektivere, hvis det er relevant.

2. UNDERS@GELSENS PERSPEKTIV

EN ALMENPSYKOLOGISK STRUKTUR

At skabe mening i det kaos, det er at have en livstruende sygdom, handler bade
om at skabe en indre forstdelsesramme i forhold til sygdommens arsager, og i
forhold til at handtere sygdommen. Hos nogle af informanterne skilles disse ting
ad, hos andre dannes baggrunden for handlestrategier ud fra, hvad de mener er
arsagerne til sygdommen. Hvad angar meningen med sygdommen i
arsagskontekst, se kapitel 6. Hos alle ser jeg en tydelig mening med deres valg i
et handleperspektiv, bade hvad de velger at ggre - og hvad de veelger ikke at
gore.

Jeg har valgt at strukturere undersggelsens perspektiv i forhold til Niels
Engelsteds begreber om, hvad et menneske er i almenpsykologisk forstand.
Modellen bruges i en meningskontekst, hvilket tjener det mal at skabe dybere
forstaelse for informanternes drivkraft for at skabe mening pa den made, som de
gor det. Engelsteds model er i oversigtsform:
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Egennyttig virksomhed: Dette grundsyn
findes i mange teoretiske varianter, f.eks.:
Hedonisme: Lykke betragtes som livets
motiv og mal. Egennytten er en
grundleeggende kraft i samfundet.
Epikurzeismen: Tag det roligt, nyd
tilveerelsen, veer god ved dig selv.
Stoicismen: Den eneste lykke er den
lidenskabslgse tilstand.

Utilitarismen: Nytteprincippet, forening af
tiltreekning og frastgdning.

Liberalismen: Survival of the fittest = den
selviske straben efter den individuelle
lykke er selve naturens orden.

Freud: Om drifternes veesen = homeostase,
spaendingsreduktion som
belgnningsprincip. Mennesket ses som en
maskine styret af lyst og ulyst.
Selvopretholdelsens psykologi. Selviskhed
er menneskets fundamentale natur
(Engelsted 1989: 211-222).

Engelsted spgrger sa: Er det saddan, at
menneskets virksomhed basalt set altid
siger mod en eller anden fordel eller nytte
for den virksomme selv? Nej, mennesket
er ogsa uegennyttigt.

Fallesnyttig virksomhed: Den
feellesnyttige virksomhed er den
egennyttige virksomhed i den sociale
form. Involverer altid mindst ét andet
individ. Relationen er symmetrisk
(gensidighedens princip - noget for
noget).

Samfundsmeaessigggrelse: Alene i kraft af
samfundet vinder det menneskelige
individ de menneskelige udfoldelses-
muligheder og bliver en individualitet.
Samfundet er derfor ingen trussel mod
individualiteten, det er selve den grund,
hvorpa individualiteten optraeder som
figur (Engelsted 1989: 222,223,231,266.)

Uegennyttig virksomhed: Dvs. en
virksomhed, hvor resultatet ikke er til
nytte for den virksomme selv. Kun én ting
er egte uegennyttigt:
Yngelplejevirksomhed; intet kompenserer
for det betydelige energiudleaeg, der er
forbundet med yngelpleje; principielt er
deti modsaeetning til individets selvopret-
holdelse. Yngelvirksomhed er sin egen
grund. Det er et mal, ikke et formal. At
formidle livet videre er organismens natur
eller vaesen. Det er noget vitalt. Det er
livsudfoldelse og ikke selvopretholdelse,
det er selvoverskrid-ende. Det involverer
altid mindst ét andet individ, nemlig
barnet. Relationen er asymmetrisk
(Engelsted 1989:224-232).

Almennyttig virksomhed: Lgnarbejde er
ikke nogen social relation eller
byttehandel. En ting er arbejdet. Noget
andet er lgnnen. Lgnarbejde kan deles op i
1) ydelsen, 2) nydelsen og 3) deres
sammenknytning. Arbejde sigter ikke mod
den arbejdendes eget behov, og er derfor
uegennyttigt, men fordi det tjener til at
opretholde det samfundsmaessige system,
sa er det at arbejde alligevel til fordel for
den arbejdende selv. Arbejde adskiller sig
herved fra yngelvirksomhed ved at vaere
en uegennyttig virksomhed, der er til nytte
for én (Engelsted 1989: 263-266).
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[ oversigt kan modellen preeciseres i forhold til indvid- eller samfundsniveau,
ego- eller altruismefokus. (Min model pa basis af Engelsted 1989:266):

Individ Samfund

Egoisme Egennytte Fallesnytte
(egennytte der er til fordel for en anden)

Altruisme Uegennytte Almennytte
(uegennytte der er til fordel for en selv)

Strukturen omhandler menneskets vitale mal (virkemal): Enten at sikre eget liv
eller at sikre det almene liv i form af afkommet. Jeg vaelger netop denne model,
fordi hver form for nytte har sin egen veerdi. Et helt menneske er et menneske,
der tgr leve alle 4 former for nytte: Egennytte, feellesnytte, uegennytte,
almennytte. At bruge modellen i en meningskontekst, tjener det mal at skabe
stgrre forstdelse for informanternes drivkraft for at skabe mening, pa den made,
de ggr det.

MENING I FORHOLD TIL EGENNYTTEN

Anne oplever flere fejlslagne kommunikative mgder med leeger, som ikke forstdr
hendes bevaeggrunde for fravalg af hospitalsbehandling, og tilvalg af
egenbehandling. Hvordan valgene er foretaget ud fra det at skabe mening,
beskrives nedenfor. Kort efter diagnose og efter det fgrste chok har fortaget sig,
oplever Anne en indre kampgejst:

” Men da jeg cyklede hjem (fra arbejde senere pd dagen), fik jeg den tanke, at de ikke skulle
fd has pd mig, og at det ville jeg selv bestemme.”

Jeg spgrger, om hun mener sygdommen eller laegerne. [ fgrste omgang mener
hun laegerne, idet hun i forbindelse med bade sin mors og sgsters sygdom og
dgd, har darlige erfaringer med hospitalsbehandling:

”Aret fpr, da var min mor dgd, vi ved ikke af hvad. Hun 14 pd hospitalet mange gange, og
hun blev undersggt for alting. Men hver gang hun kom derop, fik hun det bare ddrligere og
ddrligere. Hun fik piller og piller, og de interesserede sig slet ikke for, hvad hun spiste. Tre
dr tidligere var min sgster dgd af underlivskreeft. Det var det samme, for hver gang hun
kom pd hospitalet, fik hun det ddrligere og ddrligere. Vi sd, hvordan hun sygnede hen og
naermest rddnede op. Sd det skulle i hvert fald ikke vaere leegerne, der bestemte over mig.”

For Anne var det generelt mest meningsfulde og rationelle at ggre noget andet
end bade moderen og sgsteren. Konkret var det at fravaelge hospitalsbehandling
og vaelge at styrke sin krop fysisk og psykisk. At veelge at ggre noget andet end
moder og sgster kommer sdledes ogsa til at handle om at bryde en
”slaegtstradition”, og pa den madde rakker det pa samme tid udover Anne
personligt set, bliver pa en og samme tid egennyttig og uegennyttig, ved at blive
et eksempel for sine bgrn.
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Udover de darlige erfaringer med neertstdendes dgd, har Anne flere egne
darlige erfaringer med behandling. Dels har hun faet bortopereret "hele
underlivet”, hvilket oplevedes som et massivt overgreb, hun ikke fik mulighed for
at sige til eller fra i forhold til, dels har hun nyligt faet en knaeoperation. I denne
kontekst bliver det radikale fravalg af hospitalsbehandling forstdeligt, det giver
mening, at hun handler, som hun ggr:

”...jeg kunne for det farste ikke klare at blive skdret i, for det var ikke sd lang tid siden - det
var sidste dr - at jeg havde fdet fjernet mit underliv (livmoder og ggestokke).”

[: "0Ogsa med en knude?”

“Nej, men det troede de sd. Det vidste jeg ikke, de troede, men det fik jeg sd at vide. Jeg var
bare sikker pd, at det ikke var kraeft. Og det var det sd heller ikke... Jeg ved ikke hvorfor,
men jeg var sikker inden i mig selv, at det ikke var kraeft...Men da jeg vdgnede op, sagde de,
at de havde fjernet hele mit underliv...

Jeg havde ogsd lige smadret mit knae, hvor jeg sd var blevet opereret. Sa at blive skdret i
mit bryst, det kunne jeg ikke... Sd kom jeg altsa ud af det der hospitalshallgjsa, og det var
bare godt, for jeg havde det godt med min beslutning. At jeg kunne klare mig selv... Jeg
havde sddan et mod pad at vise, at det ikke kunne passe. At man ikke kunne et eller andet
selv... sd jeg tog altsd alle de der kosttilskud og medicinen... og en mdned senere kunne jeg
meaerke, at knuden var ved at forsvinde.”

Anne leeste mange bgger om kreeft; arsager, mening med sygdommen og
selvhelbredelse. Hendes konklusion er meget enkel. Det er egen vilje og Iyst,
kommende indefra, der skaber mening. Og ny livsmening: Anne er bdde blevet
mere selvsteendig og tager mere hensyn til sig selv, drager mere omsorg for sig
selv end tidligere:

"Det er egentlig sd sdre enkelt, altsd livet, man skal egentlig bare ggre, hvad der er godt for
én selv... Man skal ikke gd pd kompromis... Jeg tog ansvaret for det, jeg gjorde... Det skal
komme af egen vilje og lyst,, det skal komme indefra... Generelt havde jeg taenkt for lidt pd
mig selv, jeg har i stedet forsggt at opfylde andres behov... Jeg er egentlig blevet ret
selvstaendig. Jeg er ikke kuet mere... Ikke som i gamle dage. Jeg har mine egne penge, vilje
og lyst, men derfor kan man jo godt tage hensyn.”

Og gad vidst om det at turde vaere egennyttig ikke ogsa hgjner kvaliteten af
Annes relationer? [ hvert fald siger hun, at kreaeften aldrig har forhindret hende i
noget som helst. Snarere tveertimod. Den har givet hende nogle oplevelser, som
hun ellers ikke ville have faet. Positive erfaringer bade med sig selv og i relation
til andre.

For Fanny gav den alvorlige sygdomsperiode en mental opvdgnen, som gav
neering pa alle nytte-planer:

"Alt bliver oplevet meget mere intenst... Hvis man overlever sin kraeftsygdom og husker,
hvad det gjorde ved én i den periode, man var syg, sd tror jeg, at man fdr et helt andet liv.
Et meget rigere liv. Man oplever naturen, man oplever samvaret med andre mennesker,
man bliver mere tolerant, man tager sig ikke sd meget af smdproblemer.”

Dorte bruger konkret det at have fdet sygdommen til at skabe sig et sundere liv
pa flere planer. Bl.a. prgver hun pad at skabe stgrre ro og mindre stress i sit
arbejde, derved at hun kort efter sygdommens udbrud fik et job med langt stgrre
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fleksibilitet og mindre arbejdspres. Indadtil arbejder hun hele tiden med sin
livsmening:

"Jeg skal vaere mere nrvarende og finde ud af, hvad der er vigtigt for mig her i livet.”

Hanne blev, specielt efter mandens dgd, bedre til at ggre ting, hun havde lyst til
for sig selv, ggre dem i nu’et og ikke udskyde tingene:

"Jeg havde jo mere frihed til at ggre, sddan som jeg folte, det passede ind i mit humgr... Jeg
er nok lidt mere impulsiv med tingene, som jeg gor...Jeg springer bare ud i det, for som jeg
siger, sd er det jo ikke sikkert, de kommer tilbage til mig.”

Ndr man er sig bevidst, at livet har begraenset tid, leves det mere intenst:

"Ndr man har en sygdom, hvor man ved, at man ikke har sd lang tid tilbage, sd vil det altid
haenge bag én, at man skal leve her og nu. Og man skal leve meget intenst her og nu... Jeg
siger sommetider, at jeg ville ikke have veeret foruden min sygdom, for jeg tror egentlig, jeg
vdgnede op pd det tidspunkt.”

Da Jane fik diagnosen, var det det veerste, det mest angstfyldte, hun nogensinde
havde veaeret igennem. Meningslgsheden og spgrgsmalet "hvorfor mig?” fyldte
meget, samtidig med at hun pa ét plan fglte sig sikker pa, hvorfor hun havde faet
sygdommen. Som en paradoksal modpol til smerten, vreden og angsten oplevede
Jane et sjeeldent naerveer og rummelighed:

"Det efterdr tror jeg er det smukkeste, jeg har oplevet hele mit liv... Vi (manden og hun)
spadserede, snakkede, spiste og hyggede, og som sagt kom hinanden utrolig taet. Og alting
var sd smukt... Sddan var det med julen, fordret. Man bliver sd utroligt seende og lyttende.
Man hgrer ting og sager. Man bliver sd observerende... Jeg holdt op med at vere
fordemmende over for andre mennesker.”

Sygdommen har mere permanent hjulpet hende til ikke at blive irriteret over
smating. Hun har fokus pa relationerne som det vigtigste, altsa det almennyttige
og det feellesnyttige fokus.

"leg pdfsrer ikke mig selv en masse negative ting, som er ungdvendige... Fordi det er
betydningslgst. Det, der betyder noget, er andre mennesker. Og sd forsgger jeg ogsd pd at
synes godt om mig selv.”

For Lars er der en hgj grad af livsmening forbundet med selvudviklingskurserne.
Det at komme til at forstd sin psykes afkroge, forsta relationerne til andre
mennesker, skabe relationer til andre pa selvudviklingskurserne (fellesnytte-
dimensionen), giver Lars livsmening og gejst i forhold til at tro pa sin egen evne
til at blive helbredt. Det psykologiske arbejde er mere en give-slip-pd gamle
overbevisninger og fglelser, en slippen "panseret” - hen imod en forstdelse af
hidtil ukendte ressoourcer, essensen, i sig. Et pa overfladen egennyttigt arbejde,
som gavner feellesnyttigt ogsa. Lars arbejder pa interviewtidspunktet stadig med
at finde en passende livsmening, udover selve det at vare levende, som jo
naturligvis fyldte meget, da han var dgdssyg.
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To informanter taler om kraftsygdommen ud fra neermest et genfgdselstema,
der handler om en grundleeggende tro pa retten til livet, nemlig Ena (case 2) og
Grete (case 3).

Ena siger, at dybden i hendes bevidsthedsmaessige arbejde ikke var kommet
foruden kreeften. Et eksistentielt spgrgsmal som det at vaerdseette sig selv, finde
sig veerdig at veere til, har treengt sig pd i mange ar, men hun blev tvunget til at se
det i gjnene vha. kreeften. Dét at tillade sig selv rum til "kun” at veere til, er
forudseetning for, at kraeften ikke far overtaget. P4 den made giver hun kraeften
mening ud fra en eksistentiel betragtning. Hun betragter det som en slags
opvagnen. Igen er det et psykologisk arbejde med henblik pa at nzere egennytten,
men de positive konsekvenser af at arbejde med sit eget veerd, spreder sig til
hendes relationer i gvrigt.

"Jeg tror, der skulle noget meget voldsomt til.... for jeg vdgnede tilstraekkeligt op. Ogsa fordi
jeg tror, at jeg dybest set aldrig har vaerdsat mig selv. Jeg tror nok, at hvis jeg var gdet dybt
nok pd et tidspunkt, sd havde jeg ikke syntes, at jeg var vaerdig til at vaere her.”

Gretes vasentligste oplevelse med shamannic counsellings var, da hun stillede
spgrgsmalet "hvordan kan det vere, at jeg ikke bliver rask?” - at da fik hun et
modspgrgsmal som svar "hvordan kan du tro, at du kan blive rask, hvis du ikke
selv synes, at du har fortjent at leve?” Det markerede et vendepunkt psykologisk
set. Fysisk stoppede spredningen af kraften i 3-4 ar, hvorefter den kun langsomt
begyndte at sprede sig igen. Grete beskriver dette modspgrgsmal som noget af
det vigtigste, hun har oplevet i forhold til at forstd og give sin kreeftsygdom
mening - og derfra bryde mgnster og komme videre.

Mht. Kurts (case 4) selvforstdelse, drivkraften for at handle i forhold til
sygdommen, og derigennem give den mening, da adskiller han sig fra flere af de
andre informanter. Hvor nogle handler i forhold til en andelig dimension, nogle i
et reinkarnationsperspektiv, andre igen i forhold til at veere et godt forbillede i
forhold til sit barn, de fleste i forhold til et grundleeggende helhedssyn pa sig selv,
sa anser Kurt det enkelte menneskes betydning for meget lille. Det han sa i stedet
taler om er livsviljen, neermest som en driftsmaessig stgrrelse, der hjalper én til
at blive mere sig selv. Livsviljen har altid veeret i ham, men den blev fgrst fuldt
udfoldet, da han var i kontakt med den alternative behandler, der hjalp ham med
at leere at holde ubetinget af sig selv. Og ved at turde veere sig selv, finder han
kreefterne til at lave et stort stykke frivilligt arbejde for opgivede kraeftpatienter.

Der ses det tydelige mgnster, at alle informanter begynder at tilleegge sig selv
stgrre veerdi, de tgr veere noget mere for sig selv, tgr koncentrere sig om sig selv
og det at have det godt, fysisk, psykisk og andeligt. De giver det at ggre noget
godt for sig stgrre fylde, de giver det mening; det ér mening, for alternativet er
dgden.

MENING I FORHOLD TIL UEGENNYTTEN

Bente indplacerer meningen med, at hun har haft alle sygdommene, i en
reinkarnations-fortolkning, hvor hendes mal er at kunne blive mere uegennyttig:
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"Der er en mening med det her. Der er en mening med, at jeg fdr ryddet op i hele det her liv.
Sd jeg i det naeste liv kan bruge det til det, jeg kalder tjenestearbejde, hvor man gdr ind for
at gore et virkelig godt stykke arbejde for menneskeheden som sddan.”

Hvad enten man er enig med hende eller ej i eksistensen af reinkarnation, sa er
der en stor drivkraft og malrettethed i at "rydde op”, som hun kalder det. Bente
har i sit arbejde med bgrn i mange ar veeret givende: det er en grundleeggende
veerdi for hende at vaere meget givende. Det evner hun ikke i sa hgj grad leengere
pga. helbredet, men gnsket i forhold til at ggre sig parat til det er sa steerk, at hun
aldrig er i tvivl om, hvordan at handtere sygdommene. Hun ligger ingen til last,
hun tager kurser i de ting, hun mener kan hjeelpe i forhold til handteringen af
sygdommene og forbedre hendes livskvalitet, og hun laver frivilligt arbejde i
Tidslerne i det omfang, kraefterne raekker.

Gretes planer om, hvordan hun ville handtere kraeften, er blevet til, dels ved de
falelser og fornemmelser, hun har haft i forhold til kroppen, fglelser i forhold til
en bestemt behandling, og ikke mindst er de blevet til i en kontekst med
behandlere, som hun fglte tillid til. Derudover er hun pavirket af, at moderen, der
fik brystkreeft som 45-arig og dgde som 62-drig, fik mange senvirkninger af
stralerne, levede et liv som offer for kreaeften og iser behandlingen. Praecis som
det er tilfzeldet med Anne, hvis mor og s@ster er dgde af krzeft. Det er vigtigt for
Grete at bryde dette sleegtsmgnster og selv ggre noget. Laegerne papegede over
for Grete, at hun kan ikke tillade sig at veelge alternativ behandling, nar nu hun
har et lille barn, men for hende forholder det sig omvendt; hun vil fremtrade
som en keempende mor, og ikke som et offer:

“Det kan jo vaere, at (min datter) ogsd har de der gener... Sd var min holdning, hun skal
ikke have en mor, der er offer for sin sygdom. Hun skal have en mor, der kaemper. Hvis jeg
ikke lever, ndr hun er voksen, sd skal hun i hvert fald have haft en mor, der har givet hende
et andet billede med, end jeg fik fra min mor... Jeg kan ikke lave hendes gener om, men jeg
kan give hende et andet billede af, hvad en kvinde er, end hvad jeg har fdet med mig...Jeg er
ikke sikker pd, at jeg kunne have vaeret sd konsekvent, hvis det kun var for mig selv.”

I det at agere selvforvaltende, har en vigtig drivkraft altsa vaeret hensynet til og
gnsket om at veere et forbillede for datteren.

MENING I FORHOLD TIL FALLESNYTTEN

Grete spurgte pa en fantasirejse efter meningen med sygdommen. Her ses,
hvordan egennytte og feellesnytte dimensionerne falder sammen. Gretes
beskrivelse er sarlig derved, at der ogsa knyttes an til hendes forhold til dgden:

"Det er for hdardt at rumme, at der ikke skulle vaere en mening, ndr nu det er sd forfaerdeligt
og skreemmende. Jeg fik at vide, at jeg kunne se det som en gave, jeg kunne jo se, hvad det
allerede havde betydet for H (hendes mand) og min udvikling. Alt det jeg oplevede nu, ville
jeg kunne bruge senere i mit liv. Som trgst ogsd. Sd spurgte jeg pd et tidspunkt, hvorndr det
ville holde op. Det var helt konkret. Jeg fik at vide, at det ville holde op, ndr jeg holdt op
med at veere bange for at dg. Dengang vidste jeg heller ikke, at jeg var bange for at dg.”
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Flere andre informanter beskriver, hvordan relationer i det hele taget, er blevet
bedre, mere intense og keerlige.

MENING I FORHOLD TIL ALMENNYTTEN

Dér hvor Engelsteds teori er mest relevant, er i forhold til at forsta
informanternes trang til at veere almennyttige. De er alle kontaktpersoner for
Tidslerne, bruger meget tid som ulgnnede medarbejdere. Man kunne selvfglgelig
godt reflektere over egennyttedimensionen i det, men jeg oplevede stor
"renhjertethed”, stor lyst til det at veere noget for andre i samme situation, som
man selv havde varet eller var i, uden at det handler om, hvad de hver iseer selv
far ud af det. Alle informanter forteller om deres frivillige arbejde, men kun 2
informanter er her valgt ud, fordi de nogenlunde deekker, hvad alle har sagt.
Dorte har lyst til at formidle sit syn pa kreeft og hvad hun mener er god
sygdomsmestring:

"Men jeg synes, jeg har en mission. Jeg har nogle holdninger til kraeft, bare overhovedet at
sige nogle af de her ting hgjt tror jeg, at andre mennesker kan have glade af, hvis de fdr
kreft.”

Som kontaktperson for Tidslerne prgver hun fgrst og fremmest pa at veere
lyttende, baseret pa grundantagelsen, at sygdommen er den enkeltes ansvar.

"For mig handler al god rddgivning eller vejledning om at vare i stand til at lytte pd en
ordentlig mdde... Min vigtigste mission er at finde ud af, hvad der er rigtigt for dem.” (De
der ringer til hende.)

Kurt forklarer, at det er dem, der opgives i forbindelse med konventionel
kraeftbehandling, han iseer forsgger at stgtte, fordi det er dem, der star absolut
svagest:

“De afviser jo en 8-9000 mennesker hvert dr i systemet som varende uhelbredelige... Jeg
har tit i skoletiden taget de smd i forsvar.”

I: "Det gor du vel egentlig ogsa nu?”

"Ja, de svage. En patient, der har fdet den der besked, at der ikke er noget at gore, er en
svag person... Jeg kan fornemme, at ndr patienterne kommer ind i min stue, sd ser de
nedtrykte ud, men ndr vi har snakket en 2-3 timer, sd gdr de jo glade herfra. Sa er jeg jo
glad, det er logisk. Jeg ved jo godt, at jeg ikke kan redde nogle andres liv, men hvis jeg bare
kan give dem nogle smad glaeder undervejs, sd er det ikke spildt, og derfor bliver jeg ved. For
det giver altsd ogsd mig noget... Jeg prgver pd alle mdder at styrke viljen hos alle mulige
mennesker. Viljen er jo ikke noget, vi har gvet os i. Det er noget, vi er fadt med. Vi skal bare
have gjort den optimal, s vi kan bruge den... Min mission er, at det skal blive bedre for
patientens skyld. Det er det, det hele gdr ud pad for mig. Og der er jeg ngdt til at klemme
lzegerne lidt.”

Nyttemodellen for menneskelig virksomhed sezetter alle former for virksomhed i
et perspektiv, hvor der er god mening og fylde i at handle, som informanterne
gor. Der er mangfoldige mader og veje, men altid er der logik og mening i det.
Modellen forlades i det fglgende, hvor et andet perspektiv bringes pa bane,
nemlig:
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MENING I FORHOLD TIL HELHEDSSYNET

At fastholde et helhedssyn, med udgangspunkt i et spirituelt perspektiv, giver de
fleste af informanterne en platform for at fgle fred med sygdommen, giver
livsmening og mening med sygdommen. F.eks. naevnte Merete, hvordan
modlgsheden nemt kan snige sig ind, hvis man kun forholder sig til sin fysiske
krop. Habet hgrer til pa det mentale bevidsthedsniveau, hvor en mening og en
sammenhang knyttes, og kroppen bliver underordnet.

Mht. at handle i forhold til sygdommen, er Bente med arene blevet temmelig
"alternativ”, afstar helt fra konventionel kraeftbehandling. Hun papeger, at det
vekker manges undren. Men det giver mening, ndr man forstdr hendes
sygdomssyn. I sin made at anskue sig selv og sine sygdomme, knytter hun hele
tiden en sammenhaeng mellem det fysiske, det psykiske og det spirituelle. Der er
ingen tvivl for Bente, hvor at starte med at handle pa egen hand. I og med at det
sjelelige/det spirituelle er det grundlaeggende i hendes menneskesyn, sa er det
pa dette niveau, at al helbredelse starter. Bente og Anne er de eneste
informanter, der helt afviser konventionel krzeftbehandling. De gvrige blander
forskellige typer konventionel og alternativ behandling. P4 hver deres made
jonglerer de at blande de forskellige menneske- og sygdomssyn. At navigere i
dette kaos kreever mange refleksioner.

Det at skabe mening i et sygdomsforlgb er en form for en ukuelighedsfaktor.
Uanset i hvilken kontekst klienter og patienter finder deres mening, mener jeg,
det er vor forpligtelse som sundhedsmedarbejdere at forsgge at forstd deres
sygdomssyn og bevaeggrunde for at handtere en sygdom, som de ggr.
Rodfaestethed i en dimension af dndelige veerdier skaber mulighed for en aktiv
"handlen” pa et indre plan, nar handling pa et ydre, fysisk plan er umuliggjort,
som det kan vere tilfeeldet, nar kroppen er i en kraeftsygdoms vold. Herved
undgas risikoen for at udvikle en lammende offerggrelse.

"Mod smerten over den tabte tid findes kun

ét middel: At tillegge den mening.”
Sigfred Lenz (1981). 183

3. SAMMENFATNING

At skabe livsmening og mening i og

med forstdelsen af en alvorlig sygdom er almenmenneskeligt. Det samordner
livsaktivite-terne, giver kontinuitet og sammenhang. Rammes man af modgang
vil fokus ofte ga fra at have og eje til at veere og leve.

Informanternes meningsskabelse forstds her i et almenpsykologisk perspektiv
ud fra dimensionerne egennytte, uegennytte, feellesnytte og almennytte.

Ndr alternativet til egennytten er dgden, nar selve det at overleve bliver malet,
evner flere informanter at skabe et eget veerens- og omsorgsrum, de ikke undede
sig tidligere. Selvvaerdet hgjnes, frihedsfglelsen udfolder sig, lyst og vilje bliver
drivkreefter for handlen.

[ uegennyttig forstand bliver det vigtigt at bryde et slegtsmgnster af
offerggrelse i det at leve med kreeft. Flere informanter gnsker at blive et
forbillede for deres bgrn - af hensyn til bgrnenes eventuelle fremtidige
handtering af kreeft.

[ feellesnyttig forstand giver sygdommen mening i forhold til en fordybelse af
relationerne.
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[ almennyttig forstand giver det livsmening, det bliver en mission at lave
frivilligt arbejde i forhold til andre kraeftpatienter.

Det er i et helhedsperspektiv, dvs. at forstd sig i en bio-psyko-social og
eventuelt spirituel kontekst, der skabes mening og forstaelse af sygdommen. Det
bliver platformen, hvorudfra ukueligheden udspringer. Rodfaestethed i en klar
livsmening og en mening med sygdommen skaber mulighed for handlen pa savel
indre som ydre plan, hvad enten dette er en psykologisk given slip, eller det er
aktiv ydre handlen. Herved undgas en lammende offerggrelse.
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1 D@DEN, LIVET
& HABET

1. Undersggelsens perspektiv
At se dgden i gjnene
Habet
Kvaliteten af de nzere relationer hgjnes
Kreaeftens bekeempelses livsmodsgrupper

2. Fagligt perspektiv
Kreeftens Bekampelses Livsmodsgrupper
Dgden, livet og habet - i eksistentiel belysning
Kvaliteten af de nzere relationer hgjnes

3. Sammenfatning

Hvordan egentlig arbejde med

dgden som en mulighed? Stort set
alle informanter har veeret igennem
"at se dgden i gjnene”, hver har
fundet sin vej igennem processen,

"Dgden er det naturligste af alt, og dgden er en
skandale, vi ikke kan fatte. Begge dele er sandt pd én
gang. Det er rigtigt, at dgden og dermed kampen for
selvopretholdelse, er den betingelse livet leves pd,
men dgden er ikke en del af livet. Hele vores liv
teenker og taler vi, handler og planlaegger vi, som om

hurtigt eller langsomt, direkte eller
via diverse sngrklede omveje, for sa
efterfglgende at koncentrere sig om at leve. De fleste i undersggelsen beskriver
det som en egen vandring, hvor de selv er drivkraften og hgjst kan bruge diverse
pargrende og behandlere som midlertidige katalysatorer for processen. F.eks.
Dorte siger “ndr man fdr en sygdom, kan man snakke med andre. Og man kan fa
stgtte af andre. Det mener jeg er uvurderligt og utrolig vigtigt. Men fadsel og dad,
det er stadigvaek noget, man gor alene..man skal have den viden og sikkerhed
inden i sig selv.” Flere fortaller, hvordan de i meditationer og visualiseringer har
set og maerket dgden som en mulighed, arbejdet med dgdsangsten - og hvordan
liv og dgd bliver to sider af samme sag ved den dybe kontemplation.

vi aldrig skulle dg.” (Jakob Wolf 1996)

1. UNDERS@GELSENS PERSPEKTIV

Nedenfor fremdrages de informanter, der har talt om, hvordan de har arbejdet
og arbejder med dgdens mulighed. Pa forskellig vis kobler de dgdens mulighed
med habet, livet, nervaret. Dog skal indledningsvis naevnes Lars, der som den
eneste af informanterne taler om ikke at ville tage dgden ind:

"Der er en ting, som jeg faktisk ikke har taget ind. Det er dagden. Jeg sagde til mig selv, da
jeg fik at vide, at der var kraeft igen i 1996 og 1997, at jeg ikke ville herfra. Jeg ville ikke
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dg... ndr jeg mediterede og visualiserede, sd jeg ligesom en kortege, hvor dagden stod ved
siden af. Og jeg vinkede bare farvel til den.”

Ikke dermed sagt at dgden er fornaegtet. Lars rydder op i sit liv; han beskriver
det selv som at han ggr det for at give plads til det nye, men jeg fornemmer ogsa i
samtalen, at det nye kunne teenkes at blive dgden - at han ggr det af hensyn til de
efterladte, hvis han skulle dg af sygdommen:

”...jeg blev bevidst om, at jeg ikke skulle pd arbejdsmarkedet igen. Og hvor jeg begyndte at
rydde op i de ting, som ikke leengere behgvede at fylde... Jeg rydder op i skuffer og skabe for
at give plads til det nye.”

AT SE D@DEN I GJNENE

De gvrige informanter, der taler om d@gden, konfronterer sig mere direkte med
dgdens mulighed. Kurt (case 4) beskriver, hvordan han har konfronteret
dgdsangsten i visualiseringer. Han har ligeledes visualiseret og kender til sin
egen dgd, bade dgdsmade og tidspunkt. Han anlaegger et "helikopter” perspektiv
pa fgdsel og dgd, her forstdet som et stort overblik, hvor han ikke som sddan er
identificeret med sin angst - og for den sags skyld ej heller kroppen. Han ser
dgden som en del af naturens kredslgb:

”...den (dgden) er jo en del af det, der sker, ndr vi bliver undfanget og kommer ud af moders
liv. Dgden er jo ikke noget forfaerdeligt. Det er en afslutning... Vi gdr ind i kredslgbet, for vi
kommer jo fra den jord, vi gdr pd. Vi er en del af den jord. Der skal vi vaere pd, og der
kommer vi tilbage til.”

Merete (case 1) er en af de informanter, der i vid udstraekning taler om dgdens
mulighed. Hun virker afklaret med, at hun kan dg af sygdommen, uden at hun af
den grund har "tabt” til den:

"Jeg oplever ikke, at dgden er en fiasko her i livet.”

At fa diagnosen kreeft er angstprovokerende, men ogsa en dgrabner til hidtil
ukendte ressourcer. Merete bruger en metafor for dédsangsten forbundet med
det at have kreeft, hvor hun siger, at det er som at pille 1gg; der kommer en ny og
dybere angst hver gang, hun tror at vere feerdig med at bearbejde sit forhold til
den. At indstille sig pa dgden bliver man ikke feerdig med, fgr man skal dg, siger
hun.

Bade Fanny og Bente beskriver en vis afklarelse, hvis dgden skulle komme
tidligt. Fanny siger:

"Jeg foler faktisk, at skulle jeg do nu, ville det ikke veere sd hdrdt.”
Bente er sig bevidst, at hun ikke vil veere afthaengig af andre:

"Fdr jeg cancer igen, sd vil jeg jo nok igen prgve at bibringe mig selv sd godt et liv som
muligt sd leenge som overhovedet muligt. Men hvis jeg kan se, at jeg taber, sd gnsker jeg at
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dg. Det gor jeg sd afgjort. Jeg vil ikke kontakte leegerne. Jeg vil ikke i behandling eller i
behandlingssystemet. Jeg har set, hvor barsk, det er... Naesten alle mine venner og bekendte
er dgde af cancer, og de fleste af dem har varet i systemet.”

Ena (case 2) forteeller, hvordan det at indse dgdens mulighed traengte sig pa. Hun
blev ngdt til at "se dgden i gjnene”, og iblandet med det kom andre traumer op,
med fglelser som sorg og vrede. Uanset hvor voldsomt det var, var hun ikke
bange for det. Hun beskriver, hvordan hun arbejdede med det:

” Pludselig kom den sorg. Den foltes som en keempesgjle, der rejste sig, og der var lyd pad.
Der var krop pd, det foltes bare som en stor sgjle af sorg, som jeg stod og holdt om. Det var
faktisk sd utrolig smukt. Det var bare sddan en sgjle af kraft, der kom nedefra. Den der
kaempesorg.”

Ena skelner mellem dgdsangsten i sig selv, og sorgen over, hvis hun skulle dg fra
et mindre barn. Det er det sidste, der stadig fylder i hende, mens hun har
arbejdet intensivt med dgden og dgdsangsten igennem visualisering og
meditationer. Hun har et billede af, hvad dgden er:

"Det er noget med noget lys. Det er noget med at blive ét med noget lys. Det er noget med
det at blive ét med det, der er essensen af det hele. At blive ét med det, jeg kan meerke, ndr
jeg pludselig er dér. | sammenhaeng med det, jeg kalder Gud. Ndr jeg er der, sd er jeg sikker
pd, at der er jeg ogsd pd et eller andet plan, ndr jeg er dgd... der er en eller anden keerlig
energi, og den tror jeg, man pd en eller anden mdde bliver en del af. Og det giver mig en
eller anden ro.”

Dorte begyndte nogle maneder efter diagnosen at beskeaeftige sig med dg¢dens
mulighed. Til en begyndelse ved at leese en del om sygdommen og dgden, en
rationel og selvdistancerende made. Senere gik hun teettere pa sin egen dgd; via
visualiseringer fik hun intuitive billeder om sig selv. Med inspiration fra
Davidsen-Nielsens ”"Blandt lgver” og det heri citerede om Karen Blixens
holdning, at man bliver ngdt til at leve blandt lgver i stedet for at flygte fra dem,
siger Dorte:

"Den bog sagde mig meget i forhold til det at tvinge mig til at taenke, at kraeft var en
sygdom, man kunne dg af. Og sd samtidig sige, at det er en sygdom, du ikke behgver at dg

af:l’
Efter en tid fglte Dorte sig overbevist om, at hun ikke skal dg af sygdommen:

"Jeg fik hele tiden billeder af, at det var ikke noget, jeg skulle dg af.”

HABET

Selvom Merete taler om det at anerkende sygdommen som en kronisk sygdom,
udelukker det ikke hdbet om total helbredelse. Faktisk er dette hab
livsngdvendigt. Hun beskriver knivseeggen mellem hab og realisme, mellem at
veere utopisk og realist. Grete taler om habet pa lignende made som Merete, og
siger bl.a.:
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"Hdbet er mit. Det skal de ikke tage fra mig.”

Merete laver koblinger mellem dgdsangsten og livsviljen, mellem
dgdsbevidsthed og hab, og fglgelig hvordan dgdsangsten kan vaere dgrabner for
hidtil ukendte ressourcer. Jeg spgrger, om det sa ikke er en fortreengning, at man
ikke beskaeftiger sig med dgden. Hun beskriver sin erfaring, at de fleste i periode
gar tet pa dgdens mulighed og praktisk set treeffer de forholdsregler, der skal
gares

“og ndr det sd er overstdet, sd vil vi altsd gerne til at nyde livet.”

Grete siger, at det ikke kun er i forbindelse med konventionel behandling, at folk
fratages hdbet. Ogsa alternative behandlere tager habet fra folk, nar de eneradigt
siger, at deres form for behandling er den eneste, der virker. Dette skisma
papeger hun samtidig med, at hun ser mange pudsige former for behandling
lykkes. Hun tror det lykkes fordi:

"Det har vaeret dér, de har varet dbne og fundet deres hdb, og det har vaeret det, der skulle
til, for at de fik kreefterne.”

Bade Meretes og Gretes fokus er troen og bgnnen. Grete siger endda:

"Dybest set tror jeg, at man kunne helbredes ved bgn, men ndr nu jeg ikke kan bede pd den
mdde endnu, sd md jeg gore noget andet indtil da.”

Merete, oplevede to gange at veere meget taet pa at dg, i 1999 og 2000 - et par ar
efter interviewenes gennemfgrelse. Da hun havde gennemlaest fgrste version af
afhandlingen, fortalte hun mig, at hun havde faet et vaesentligt anderledes
forhold til hdbet. Under overskriften "Habets forfgrelse” siger hun:

"Hdb betragtes i almindelighed som noget sardeles positivt, og det mest negative, man kan
gore, er “at tage hdbet fra folk”. I den forstdelse er hdb noget, man skal have fra andre: en
behandling, der kan redde os fra kraeften. Konsekvensen er, at patienterne forventer
behandlinger bare for at fd et hdb, selvom enhver logisk tankegang mdske siger, at
behandlingen ikke vil have en positiv effekt.

Efter min erfaring ma hadb, hvis det skal have nogen som helst mening, vaere noget, der
har bund i os selv. Noget som ingen kan tage fra os, men som vi selv kan give slip pd ved
rette lejlighed...

Habet slap jeg forst, da jeg i 1999 mdtte kaste hdndklaedet i ringen og erkende, at jeg ikke
mere var i stand til at klare mig selv. Det at slippe hdbet er det mest greenseoverskridende,
der er sket i mit liv. Det er betydeligt svaerere at slippe hdbet end at slippe angsten, selvom
begge er udtryk for en fiktion. Jeg ser ikke mere hdb som noget positivt, men som en lige sd
stor forforer som angsten. Hvert eneste gjeblik vi hdber pd noget bedre end dette,
forhindrer vi os selv i at leve fuldt ud i den eneste virkelighed vi har: Det hellige nu...

Samtidig med, at jeg slap hdbet, skete der det for mig og alle andre helt og aldeles
uventede: Jeg begyndte at fa det bedre! Min sygdom vendte, da jeg havde sagt ja til at dg.
Det er ikke det samme som at give op, fordi min vilje til at leve var der stadig... Men jeg
slap hdbet, som er det sidste slgr, den sidste illusion vi md give afkald pd, for vi treeder ind i
virkeligheden - ind i det hellige nu” (Birkelund: 2002: 37-38).
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Det er min oplevelselse, at hun har faet et neermest transcendent forhold til bade
hab og angst - begge fglelser er blevet transcenderet til naervaer. Sdledes at begge
dele ganske enkelt ikke leengere eksisterede i hendes liv pd samme made som
hos ”os andre”. Merete dgde i september 2002, fa dage efter at hendes bog
udkom.

KVALITETEN AF DE NARE RELATIONER HOJNES

Det er markant i undersggelsen,
"Modsaetningen til dgden er karligheden, for

at flere informanter taler Om' kearligheden tilkender noget uendelig veerdi. Og den er
hvordan sygdommen har fgrt ti, derfor det absolutte oprgr mod dgden, der frakender alt
at kvaliteten af deres relationer  yzrdi ved at gore det til intet. Den modsaetning melder
er blevet bedre. Keerligheden sig af sig selv ved en begravelse. For hvad er sorgen
leves i langt hgjere grad ud. Det andet end et udtryk for kaerligheden? Man sgrger over et

giver styrke til at handle, og det menneske, der gjorde en forskel i ens liv. Og selvom
mindsker angsten 'I det sorgen kan veare sver, ville man jo ikke gnske, at det

) i menneske ikke havde varet i ens liv. Pd den mdde peger
felgende Vises forskellige  karligheden ud over doden.”

nuancer omkring fordybelsen; (Jakob Wolf 1996)
og ofte den samtidige glaede og
smerte herved.

Dorte siger om den kareste, hun fik omkring tidspunktet for diagnosen, at han
har veeret en stor stgtte. Hans holdning var:

""Jeg er her, og jeg lytter. Men jeg er ikke bange for, at du skal dg, for det ved jeg, at du ikke
gor.” Den fealles holdning til, at det er ikke noget problem, for vi far mange dr sammen, den
er en stor styrke.”

Hun naevner til gengaeld, hvordan det er sveert i forhold til de voksne bgrn, ikke
sa meget pa egne vegne, men fordi de skal beskyttes fra at blive kede af det:

"Jeg har det stadig sddan, at dgden, og det at krzeft er en dgdelig sygdom, det er svaerest at
snakke om med mine to voksne bgrn... For der foler jeg, at det er mig, der er mor... |
virkeligheden har jeg lyst til at snakke om det, og jeg har snakket med dem om det, og de er
meget afklarede om det... Men det, der gdr taettest pd og er det svaereste, det er, at jeg kan
ikke beere, hvis de skulle blive kede af det. Ens bgrn er dem, man vil beskytte.”

Ena (case 2) har gennem hele sit sygdomsforlgb fgrst og fremmest haft et taet
forhold til sin mand. Han har stgttet hende taet i alt, hvad hun har besluttet at
gore, og han star for hende som et bundt af glaede. Trods sygdommen har ogsa
det seksuelle udviklet sig stadig mere givende og varmt. Han har en intuitiv
forstaelse for spirituelle sammenhange, som han snarere lever end taler om.

Gretes (case 3) parforholdet havde en voldsom krise midt i sygdomsforlgbet.
Hendes mand fglte sig afmeegtig. De havde talt meget om liv, dgd og keerlighed,
men han havde det darligt med ikke at kunne ggre noget. Sa begyndte de at dele
nerver: Grete 18 meget og hvilede, og imens holdt han hende - blot holdt
haenderne pa hende, i tavshed - hvilket oplevedes rent, enkelt og keerlighedsfyldt.
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Verbalt udviklede parret pa den baggrund stor rummelighed og rlighed over
for hinanden.

"Sd mange ting blev enkle. Vi opdagede, at mange af de sider, der ikke havde varet plads
til, det var nogle af dem, vi syntes bedst om ved hinanden.”

Grete har syn for, at pa trods af store forskelle mellem dem, forskellige mader at
bearbejde tanker og fglelser pd, sa deler de et feelles forstdelsesrum, baseret pa
kaerligheden, som altsa i sygdomsforlgbet har faet stor fylde.

Hanne pdpeger betydningen af den voksne sgns ihaerdige hjzelp og indsats for at
fa hende til selv at tage ansvar for sygdommen.

"Jeg var egentlig indstillet pd, at det var fardigt det her liv. Sd har jeg en sgn, og det var
egentlig ham, der syntes, at det her var for ddrligt. For han skulle ikke af med sin mor nu,
og sd begyndte han at opsgge alternative behandlere.”

I dag har sgnnen trukket sig lidt og koncentrerer sig om sit eget liv, men hvis han
kan fornemme, at Hanne i en periode har det darligt, er han atter aktivt
stgttende, hvilket er meget betydningsfuldt for hende. Den yngste sgn er ogsa
aktivt stgttende og holder et viagent gje med Hanne. Datteren hjalp i hendes
svageste periode en hel del i hjemmet med det praktiske. Svigerbgrnene traeder
ligeledes til med omsorg og stgtte. Barnenes made at agere pa er et stort skift i
forhold til tidligere i Hannes liv, hvor hun oplevede at veere den mest givende.
Det giver hende styrke til at handle.

Jane taler flere gange om problemer i parforholdet, specielt forbundet med det
seksuelle. Men ikke desto mindre var perioden, hvor hun fik sin fgrste
kreeftdiagnose, praeget af stor intensitet og samhgrighed med manden.

"Dengang jeg fik underlivskraeften; jeg vil naesten ikke have undveret den. Fordi jeg har
aldrig haft det sd vidunderligt med et andet menneske, som jeg havde med ham. En utrolig
samhgrighed. Et utroligt naervaer.”

Kurt (case 4) understreger, at da han blev betragtet som dgende og pa familiens
initiativ blev overflyttet til stgrre sygehus, fordi de ikke ville opgive, var det
deres initiativ, der gav ham styrke til at keempe. Gennem hele forlgbet har de
bakket ham op, og det har gget hans egen handlekraft. Stgtten gaelder alt lige fra
hans brug af alternativ behandling, til visualisering, til kostaendring.

Lars’ mor har varet en uvurderlig stgtte for ham. Dels har hun stgttet ham
gkonomisk vedr. kurser og alternativ behandling, som jo alt sammen er gaet for
sig i perioden, hvor hans gkonomi ramlede. Dels har hun varet en praktisk og
emotionel stgtte hele vejen igennem:

"Det var en selvfolge, at jeg kunne veere her hjemme, og at hun kunne passe mig... Hun har
altid veeret der.”

Sa de fleste informanter har et velfungerende netvark, der bade praktisk og
omsorgsmeessigt kan traede til, ndr det er ngdvendigt. Men som ogsa forstdr at
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respektere den syges integritet, og fglgelig traekker sig, nar det er det rigtigste at
gore, saledes at informanterne ikke fastholdes i sygerollen.

KRZEFTENS BEKAMPELSES LIVSMODSGRUPPER

Kreeftens Bekeempelses (KB) livsmodsgrupper kritiseres af flere informanter for
at veere dgdsterapier; de forsgger at laere folk at dg frem for at leve, siger de.
F.eks. Merete:

"Der er jo mange, der foler, at ndr de kommer derind (I KB’s livsmodsgrupper), sd har de
utrolig travlt med at leere dem at dg. Men det vi gerne vil laere, er at leve.”

Hanne gik adskillige gange i livsmodsgruppe, men syntes det var deprimerende:

“Det var dybt deprimerende at hgre pd. Der var slet ikke nogle positive ting i det. Alt var sd
negativt og depressivt. Og hver gang jeg sd kom, sd syntes jeg kun, det spruttede ud af min
mund med positive ting, sd de kunne ligesom ikke snuppe mig, og jeg kunne ikke snuppe
dem... Jeg pravede virkelig laenge at komme der, men jeg kunne ikke bruge det til noget...
Det var alle (behandlere og patienter), der var sd negative... Det var ikke en god mdde at
gore det pd.”

Jane kalder KB’s livsmodsgrupper
“den vaerste gang sandkasse, jeg nogensinde har vaeret med til.”

Hun pdpeger iser omgangsformen; at hun fglte at blive talt ned til af
terapeuterne, som insisterede pa at arbejde med dgden pa en bestemt made.

2. FAGLIGT PERSPEKTIV

I denne faglige perspektivering forfglges to hovedpunkter: Der startes fgrst med
en faglig perspektivering af det, jeg sluttede med i preesentationen af
undersggelsen, nemlig en faglig refleksion om Kraeftens Bekaempelses
Livsmodsgrupper. De udggr en central erfaring i informanternes psykologiske
sygdomshdndtering, og de udggr en central del af det udbud, der eksisterer
omkring psykologisk stgtte til kraeftpatienter i Danmark.

Dernzest perspektiveres det at se dgden i gjnene og hdbet eksistenspsykologisk.

Emnet omkring at kvaliteten af de nzere relationer hgjnes vil jeg lade sta fagligt
ukommenteret, idet jeg tidligere (i kapitel 6) har beskrevet betydningen af social
kontakt for sdvel stgrre sygdomsrisiko og betydning for sygdomsprognose. Det
er sdledes en central dimension, men som jeg i denne fremstilling har valgt ikke
at seette fokus pa.
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KRZAFTENS BEKAMPELSES LIVSMODSGRUPPER

David Spiegel taler om vigtigheden af at se dgden i gjnene, om at detoxificere
den. Han beskriver det som essentielt i de gruppeterapier, han kgrer. Om end jeg
er enig heri, s er det vigtigt som behandler at have respekt for den enkeltes
made at ggre det pa. At se dgden i gjnene pa sin egen made er ikke det samme
som at lade velmenende terapeuter igangseette og styre processen. Det er
tydeligvis heller ikke KB’s intention med grupperne (Jfr. "Livsmod. Et
undervisningsmateriale om samtale med kreeftpatienter”??, 1999, samt tv-
udsendelser herom.) Hvorfor opleves det sda undertiden sadan? Det kan
formentlig skyldes flere faktorer.

For det fagrste beskrives ovenfor en mangfoldighed af individuelle og relativt
indadvendte mader, informanterne har arbejdet med dgden pa. Ligeledes meget
forskellige tempi, afhaengig af parathed til at se dgdens mulighed i gjnene.
Terapeutisk set kraver det overordentlig stor finfglelse at vide, hvornar at
blande sig. Blanden sig i en indre proces, som ikke umiddelbart kan ses i det
ydre, kan af nogle betragtes som et overgreb. Intellektualiseringens distance kan
veaere ngdvendig en tid, fgr man kan arbejde fglelsesmaessigt med sin egen dgd.
Praktiske ggremal omkring planleegning af begravelse, arv etc. kan veere udtryk
for, at man har erkendt dgdens snarlige mulighed, men det kan ogsa veere udtryk
for distancering, at man koncentrerer sig om praktiske aspekter og holder
folelsesmaessige aspekter pa afstand.

For det andet kan det maske opleves blottende at arbejde med dgden og sin
dgdsangst i en gruppe, hvor konfrontationen med dgdens mulighed kan vare
iscenesat af terapeut. Den form for konfrontation opleves decideret forkert af
flere af informanterne. Udover blottelsen kan det have veret det forkerte
tidspunkt i forhold til, hvor de selv var i processen. Eller maske er det at se andre
i gruppen dg af sygdommen for hdrdt og angstprovokerende? En mulighed kan
ogsa veere, at vi fagligt set har en for stereotyp forestilling om dgdsangst og den
proces, der bgr ligge til grund for arbejdet hermed. Jacobsen (1998) opdeler - her
opsummeret - den teoretiske sorg- og kriseforstaelse i:

* Den katarsis-orienterede sorg- og kriseopfattelse, ad modum Leick og Davidsen-
Nielsen (Leick og Davidsen-Nielsen 1987 og 2001). Filosofien er, at den ramte
person aktivt ma bringes til at erkende sit tab og udtrykke sorgens fgleler, gennem
en dyb og laegende grad. Der lsegges veegt pa konfrontation og aktiv
behandlerindgriben.

* Den psykodynamisk orienterede kriseopfattelse, ad modum Johan Cullberg og Jarl
Jorstad (Cullberg 1999). Den er baseret pa psykoanalysen og laegger vaegt pa at
studere samspillet mellem den akutte krisesituation og personens tidlige
barndomserfaringer. Grundtanken er, at hvis vi som voksne udszttes for en
krisesituation, vil vores krisereaktion veere vidtgdende bestemt af vores
barndomserfaringer.

29 P3 fgrste side star, for at understrege at samtalerne handler om livsmod "Ved at
forholde sig empatisk sammen med den alvorligt syge kraeftpatient giver behandleren svar
pd patientens tanker og fplelser. Han bekrafter ved sin tilstedevarelse, at patienten er til,
at han er et levende menneske, der, som alle andre levende mennesker, udvikler sig gennem
meningsfyldt samveer. Man hjaelper ham med at leve det liv, der ligger foran ham. Kort
eller langt. Man giver ham livsmod.”
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* Den PTSD- orienterede kriseopfattelse, ad modum Ask Elklit og Lars Weisaeth (Elklit
m.fl.1995). Det er en effektiv, kognitivt inspireret krisehjaelp over for forskellige
haendelser.

* Den eksistentielle kriseopfattelse, hvor kriser betragtes som hgrende med til det at
leve. Et menneske, som ikke kender til kriser, kommer til at mangle en dimension i
livet. Uanset hvor hardt et menneske rammes, indebarer situationen altid bade
smerte og muligheder (Jacobsen 1998:32-34).

Megen sorg- og krisebehandling i Danmark er baseret pa specielt Leicks og
Davidsen-Nielsens sorg- og kriseforstaelse, og man kunne forestille sig, bade fra
en eksistentiel betragtning og med udsagnene fra denne undersggelse in mente,
at mennesket benytter forskellige veje til at komme til rette med deres tab,
hvorfor behandlingsfilosofien med "konfrontation og aktiv behandlerindgriben”
kan opleves som et overgreb.

Jacobsen kritiserer ogsa den psykodynamiske kriseopfattelse, idet han mener,
at fortiden ikke determinerer nutiden. Snarere er det omvendt - at vi forstar og
reflekterer vores livshistorie igennem nutidigt perspektiv - hvorfor det relevante
som udgangspunkt er at arbejde med nutiden (ibid).

Flere informanter henviser til mislykkede psykologiske behandlingsforlgb,
netop fordi de oplever, at terapeuten har taget udgangspunkt i fortiden, hvilket
de umiddelbart opfatter misvisende og mindre vigtigt i forhold til at sta over for
her og nu situationen med en livstruende sygdom som det vigtigste.

Mht. PTSD kriseopfattelsen er Jacobsen ogsa kritisk. Han mener, at der er risiko
for, at der sker en sygeligggrelse og psykiatrisering af normallivet, og at fagfolk
kan underminere folks tro pa egne ressourcer (ibid).

Flere informanter beskriver, at omverdenen ville have betragtet dem som
"indleeggelsesmodne”, hvis man havde set deres sorgprocesser. Der eksisterer
med andre ord en angst for at blive psykiatriseret, som ggr det mere trygt at
gennemleve et sorg-kriseforlgb pa egen hand eller med alternative behandlere,
som ikke diagnosticerer.

Det er min oplevelse, at maden hvorpa informanterne i denne undersggelse
arbejder med at se dgdens mulighed i gjnene, bedst rummes inden for den
eksistentielle teenkemade, der fglgelig uddybes nedenfor, om end der naturligvis
ogsa inden for denne retning er forskellige synsmader.

D@DEN, LIVET 0G HABET - I EKSISTENTIEL BELYSNING

Ifglge Jacobsen skelner Karl Jaspers mellem tre slags tanker om dgden: 1. Viden
om dgd i almindelighed, 2. Erfaringen af naertstdendes dgd samt 3. Tanker om og
foregribelse af egen dgd (Jaspers 1994:119 ff. I Jakobsen 1998:100)30. Nar man
star ansigt til ansigt med sin egen dgd, er tiden inde til, at man efterprgver sit liv.
Hvad der star tilbage som vasentligt er noget, man har foretaget sig eksistentielt
og egentligt. Hvad der star tilbage som faldefeerdigt, har blot veeret noget ydre.
Pa den made “bliver dgden til eksistensens spejl”, til selve livets spejl (op.cit:223).

30 Bo Jacobsen fremhaever Karl Jaspers, Irvin Yalom, Gion Condrau og Rollo May som
vasentlige eksistentielle teenkere, der har bidraget med forskellige indfaldsvinkler til
emnet. Jeg fandt hver af disses bidrag relevante i forhold til at perspektivere
undersggelsen. Om end jeg folger Jacobsens struktur, henvises til grundkilderne, som
ligger til grund for fremstillingen her.
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Jaspers anvender ordene tilvaerelse og eksistens om henholdsvis det udvendige
og det egentlige. Kernen i teorien er en skelnen mellem tilvaerelse som noget
ydre, der kommer og gar og foreligger i en objektiv, materiel forstand, og selve
livet eller eksistensen, der opleves og udfoldes indefra af det frie menneske.
Denne fremhaevelse af det egentlige, altsd det eksistentielt betydningsfulde,
sammenlignet med det udvendige og tilfeeldige, kan tilsyneladende ikke, ifglge
Jaspers, foretages endegyldigt for i dgdsstunden, hvor den sa for sidste gang
giver liv og nzering til den dgende (ibid).

Jaspers skelnen mellem ydre/uvasentligt og indre/vaesentligt kan genkendes i
interviewundersggelsen. Det kan imidlertid undre, at Jaspers betegner denne
proces, hvor dgden bliver eksistensens spejl, som sidste del af dgdsprocessen. |
denne undersggelse taler adskillige af informanterne, som jo ikke star lige foran
dgden om den proces, at tage dgdens mulighed pa sig og efterprgve eksistensen
indefra. De fleste ggr det intuitivt ved hjaelp af visualisering, bgn og/eller
meditation. F.eks. Merete taler om denne proces som vaerende lang, gaende
stadig dybere, ligesom at "skrelle lgg”, den sker ad flere omgange, nar man er
kraeftpatient, og g@gr hver gang livet mere neervaerende, giver det mening og
fylde. Grete arbejder gennem shamanistiske drgmmerejser med retten til at leve,
at tage livet pa sig, parallelt med at dgdsangsten mindskes.

Hvorfor er det svert at se dgden i gjnene? Og findes der nogen mulighed for at
komme pa bedre talefod med dgden? Ovenfor er det illustreret, hvordan
informanterne besvarer de to spgrgsmal. Jakobsen fremhaver tre teorier om
spgrgsmalet:

Irvin Yalom tager udgangspunkt i Freuds traditionelle struktur for det psykiske,
nemlig at der eksisterer en grundstruktur, der former det psykiske liv bag vor
bevidsthed (det ubevidste), samt ved at teenke i forsvarsmekanismer. Man ma
skelne mellem dgdsangst som en generaliseret skraek for tilintetggrelse eller
ikke-veeren, mens dgdsfrygt er en skraek for konkrete dgdsbegivenheder. Der
kan skelnes mellem to slags dgdsangst, nemlig det principielt at vide, at alle en
dag skal dg, og det konkret at vide, at nu skal jeg snart dg.

To forsvarsmekanismer er knyttet til dgdsangsten (Yalom 1980:117): Den
forste kalder Yalom "specialness” eller troen pd egen usdrlighed. Dybt nede tror
alle, at dgdeligheden gzelder de andre, ikke én selv, hvorfor en sygdomsdiagnose
ofte i fgrste omgang vil fgre til benaegten eller vantro. Dette kan fgre til heroisk
trang til at udrette bedrifter, hvor personen hele tiden keemper med tiden for at
udrette mere. Den anden forsvarsmekanisme kalder Yalom troen pd den store
frelser. Mange tror dybest inde, at der findes en omnipotent skikkelse, der gar i
forbgn for dem; en kraft eller et veaesen, der evigt vager over dem, elsker og
beskytter dem (Yalom 1980: kap. 2-5.)

Yalom mener, at mennesket rummer begge de naevnte mekanismer, og de fleste
benytter skiftevis mekanismerne for at veerne sig mod dgdsangsten.
Dgdsangsten er sd grundleeggende og steerk, at alle ma veerne sig mod den.
Maske kan man blive bedre til at se dgden i gjnene, men fuldt og dbent kan det
aldrig finde sted.

Det er min opfattelse, at Yalom ser dgdens rolle i menneskelivet temmelig
negativt. De fleste af informanterne i undersggelsen ville formentlig betakke sig
for at bliver forstdet i forhold til denne teoretiske ramme. F.eks. ville det med
denne referenceramme veere nerliggende at betragte troen pd en andelig
dimension som en forsvarsmekanisme (troen pa den store frelser). Maske det
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undertiden er en forsvarsmekanisme, men det forekommer reduktionistisk pr.
automatik at betegne det som sddan.

En mindre negativ udleegning af dgdens rolle i menneskelivet star Gion Condrau
for. Personligt finder jeg hans teenkemdde bedst anvendelig at perspektivere
undersggelsen i forhold til, sammenlignet med Yaloms teenkemadde. Condrau
siger, der er en sammenheeng mellem dgdsangst pa den ene side, og
dgdsfascination eller dgdsleengsel pa den anden (Condrau 1991:79 ff). Angst og
leengsel ses i det moderne menneskes levevis. P4 den ene side gnsker de fleste at
undgd dgden vha. moderne hygiejne, organtransplantationer, livsforlaengelse
m.v. P4 den anden side praeges kulturen af livsgdeleeggende kraefter som usund
levevis, alkohol, ubgnhgrlig arbejds- og preestationsmentalitet og rusgifte. At
undga og at opsgge dgden fglges ad. Man bgr ikke se negativt og fordgmmende
pa dette, hellere legitimere dgdsleengslen og se den som et positivt udtryk,
mener Condrau (ibid).

Dgdsangsten har mange facetter i undersggelsen. Hos Jane f.eks. er det angsten
for smerterne i dgdsprocessen. Hos Ena ses dgden som lys og fred, men her er
det adskillelsen fra barnet, der giver angst. Men det kunne ogsd veere angst
omkring selve dgdsprocessen. Eller alenegangen forbundet med dgdsprocessen.
Eller det kunne veaere angsten for, hvad der sker efter dgden.

Condrau anfgrer to centrale kilder til forskellige facetter af dgdsangst: Den
farste er, at personens liv ikke er rigtig levet og udfyldt. Condrau siger (Jacobsens
overseaettelse): "Angst for livet og angst for dgden findes hos den person, som endnu
ikke har tilegnet sig sine livsmuligheder og derfor ikke har virkeliggjort sin
tilvaerelse. Angst ses overalt, hvor livsopfyldelse ikke realiseres” (Jacobsen 1998:
104. Condrau 1991:84).

I undersggelsen bekrzefter to informanter, hvordan angsten mindskes ved det
at forsgge at bryde social arv, med baggrund i at have en genetisk arvelig
disponerethed form for brystkraeft. At handle aktivt i forhold til sygdommen
(som her sezettes lig med ikke at modtage konventionel kemo- og/eller
stralebehandling) opfattes af den enkelte som at virkeligggre sin tilveerelse pa et
dybt plan: Gretes mor dgde af gstrogenrelateret kraeft uden at have handlet
aktivt. Moderen modtog konventionel behandling og visnede bort — hun havde
10 ar med store bivirkninger efter den konventionelle behandling, og hun havde
folgelig store smerter og darlig livskvalitet. Grete gnsker at veere et aktivt
handlende forbillede for sin datter, og fsler at denne opgave er fuldfgrt, at
datteren "er sat i sgen”, sd hun nu har et forbillede at handle efter, bade generelt
og nar og hvis hun skulle fa den brystkraft, som Grete formoder hun er arveligt
disponeret for.

Annes mor og moster er dgde af kreeft, ligeledes visnede de og led af
voldsomme smerter efter konventionel behandling. Anne ser det som en
vaesentlig livsopgave at handle selv, og altsa handle modsat dem: Ikke modtage
konventionel behandling, som hun anser at veaere mere skadelig end selve
kreeften.

Men der eksisterer ogsa det modsatte af handlen i undersggelsen: At give slip.
Det er specielt Merete, der fremhaver dette som neeste skridt, bade hvad angar
angst og hab; at give slip pa illusionerne abner for aegte naerveer. Jeg har ikke
kunnet finde eksistenspsykologiske kilder, der beskaftiger sig med denne
dimension, hvorimod det er en central pointe i religigs (kristen) forholdemade.
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Condreaus syn pa angstens natur er interessant derved, at den pd ingen made
skal betragtes som sygelig. Den findes alle vegne. Det er en afggrende fejl at ville
udrydde eller fjerne den. Malet er snarere at sette mennesket i stand til at baere
og tale den angst, som tilvaerelsen i sig selv affgder, f.eks. ved psykoterapi.

Som den anden Kkilde til dgdsangst anfgrer Condrau det moderne menneskes
utrygge livssituation. Omfattende angst vidner om manglende tilstedeveerelse af
keerlighed, for “angst og keerlighed udelukker gensidigt hinanden” (Condrau
1991:89).

Den fjerde eksistentielle teoretiker, som Jakobsen fremdrager, er Rollo May
(1983). Pa basis af hans teenkning siger Jacobsen, at angsten optraeder, nar der er
konflikt mellem veeren og ikke-vaeren. Angsten er, som hos Kierkegaard, neert
forbundet med frihed. Vigilius Haufniensis siger: ”“I denne Tilstand
(uskylden/barndommen) er der Fred og Hvile; men der er pd samme Tid noget
Andet, hvilket ikke er Ufred og Strid, thi der er jo Intet at stride med. Hvad er det
da? Intet. Men hvilken Virkning har Intet? Det foder Angest. Dette er
Uskyldighedens dybe Hemmelighed, at den pd samme Tid er Angest... Angest er
Frihedens Virkelighed som Mulighed for Muligheden (Kierkegaard 1844:136).

Angsten indfinder sig, nar en ny mulighed dukker op og konfronterer individet
med en ny vej til at udfolde eller fuldbyrde sit liv. Og ligesom Kierkegaard
beskriver det, er det det store Intet, der rejser angsten. Det er ikke en bestemt
ting, der ggr mennesker bange, det er det store Intet. Det er selve menneskets
veaeren-i-verden. Angst er positivt, for det er en meddelelse om, at der er et
potentiale til stede, en ny mulighed for livsudfoldelse, som trues af ikke-vaeren.

Som konsekvens af sddanne mulighedspotentialer, opstar et andet
grundleeggende feenomen: Skyld. Da mennesker altid vil rumme ikke-fuldbyrdede
muligheder i sig, bliver skyld pd samme madde som angst noget, der hgrer
tilveerelsen til, et grundtreek ved menneskelivet, der tjener at vise positive
muligheder og veere vejviser (Jacobsen 1998:106).

Frihed og angst synes at veere to sider af samme sag, nar mulighedens gjeblik
melder sig: dér stir man ene og alene, ikke fordi man er forladt af andre
mennesker, men fordi man i mulighedens gjeblik er helt overladt til sig selv - og
ikke kan veaere andet, selv om man maske gerne ville (op.cit:188).

Maske det er ud fra en sddan erkendelse, at flere af kreaeftpatienterne siger, at
behandlere kun er katalysatorer. Man star alene med fgdsel og dgd. Og man star
alene med de fundamentale valg, hvordan at handtere en livstruende sygdom.
Informanterne erkender og patager sig den eksistentielt set totale frihed til at
veelge, hvordan at handtere sygdommen, hvordan at handle, de tager angsten pa
sig som en naturlig fglgesvend. En erkendt handleangst, baseret pa friheden som
et grundvilkdr. Intet menneske foruden dem selv kan ggre dem raske - hvis det
overhovedet er muligt - eller sikre en hgj livskvalitet, midt i kaos og dgdsangst.
Arbejdet er deres eget. Enhver forestilling om at blive reddet af andre er en
illusion. Det er selvfglgelig godt at have stgtte fra andre, men det aendrer ikke p3,
at vandringen er ens egen, uanset om den ender med helbredelse eller med
dgden.

Flere informanter taler om hdbet som en vigtig drivkraft. Peter Kemp, der
mistede sin unge hustru pga. brystkraeft, papeger omkring habets betydning, i
relation til at fortelle den sdkaldte sandhed et interessant paradoks: “Lad os
f-eks. tage en kraeftpatient, der godt ved, at han eller hun har kraeft og derfor ikke
har udsigt til noget langt liv. Hvis laegen direkte eller pd en slet skjult mdde
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informerer patienten om, at han eller hun er hablgst syg og kun har fa dage tilbage
at leve i, kan denne information meget vel blive selvopfyldende, fordi den fratager
den syge livsmodet, lysten til at kempe og holde fast ved livet. Sandheden bliver da
kun sandhed, fordi den siges, men hvis den ikke var blevet sagt, ville den netop ikke
veere blevet sandhed, Dvs. den sdkaldte sandhed er i virkeligheden kun sand, ndr
man tvinger den til at blive det” (Kemp 1998:27). Hvorfor selvfglgelig habet
aldrig skal fratages nogen. Men man skal jo huske, jfr. Meretes pointe, at hab
indeholder bade en relationel dimension - altsa at omgivelser og behandlere kan
udtrykke sig herom, og det pavirker os selvfglgelig - og en indre dimension
“noget som ingen kan tage fra os, men som vi selv kan give slip pd ved rette
lejlighed”.

At angsten ikke far lov at skreemme, men hilses som en god og barsk ven, der
giver neaering til habet, og som hjzlper at genfinde mere autentiske lag af sig - det
ses der mange eksempler pa i undersggelsen. Meretes skreelle-lgg metafor er
udtryk for dette. Flere af informanterne taler om, hvordan det bliver nemt at
veaelge konventionel behandling fra, nar de intuitivt finder deres svar, i
visualiseringer, meditationer og bgn. Den rationelle refleksion fgles for flere
mere overfladisk, og den form for refleksion ender altid op med argumenter
bade for og imod en bestemt form for handleadfaerd. Men jo dybere "nede” (eller
hgjere oppe fra!) svaret kommer, jo klarere og mere entydigt er det.
Informanterne veelger at veaere tro mod sig selv, blive sig Selv. Selve valget (og
undertiden fravalget af f.eks. dele eller hele den konventionelle behandling)
styrker processen at blive og vaere sig selv. F.eks. Merete identificerer sig med
noget stgrre end blot den syge krop. Anne der i samme gjeblik hun formar at
veelge konventionel behandling fra ved, at hun ikke skal dg af sygdommen. Bente
der i meditation og kontakt med naturen finder ind til sin sjeel, som er stgrre end
krop og personlighed. Dorte der gennem visualiseringer traeffer sine valg om
behandlingsstrategi. Ena der ligeledes ser forskellige stier, og vaelger den med lys
pa, som fgrer til, at hun bedre kan fglge "kgreplanen.” Grete der treeffer de
intuitive valg gennem visualiseringer og bgn, og som bdde mindsker
dgdsangsten og kreeftens udvikling. Lars der ved at smide sit panser kommer
teettere pa den, han virkelig er, og dermed ikke tvivler p3, at de valg, han treeffer,
er de optimale for ham.

For alle eksemplernes vedkommende er det en rejse mod stgrre troskab over
for noget dybere eller hgjere i sig. Angsten for handling, angsten for behandling
og dgdsangsten bliver sdledes bade eksistensvilkdr og afset og retning for
handling. Og for enkeltes vedkommende afsaet for at give slip ind i totalt naerveer,
veeren frem for handlen.

3. SAMMENFATNING

Opsummerende kan det siges, at i Yaloms verden er det sveert at se dgden i
ginene, fordi dgden i sig selv er og altid vil vere skremmende og
afskyvaekkende. Forsvarsmekanismer som troen pa egen usarlighed og troen pa
den store frelser kan tjene den enkelte ikke at erkende dette. [ Condreaus verden
er forholdet til dgden mere positivt. Et menneske kan byde dgden velkommen,
veenne sig til den, endog tillade sig at lzenges efter den. Ifglge Rollo May dgr

215



mennesket, som det har levet. Jo mere man har udlevet sine muligheder, og jo
mere man har dbnet sig for angsten og skylden, desto lettere er det at dg.

[ forhold til de informanter, jeg har talt med, er det de to sidstnaevnte teorier,
jeg oplever bekrzftet, snarere end Yaloms. Det skyldes nok ogsa malgruppens
karakter. Disse maend og kvinder er jo netop udvalgt i forhold til at veere
ressourcestaerke og selvansvarlige, og dette forhold ma naturligt nok ogsa geelde
erkendelsen af dgdens mulighed og handteringen heraf i retning af at leve livet
mere intenst.
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1 2 GOD

SYGDOMSHANDTERING

"Veerdien af vore erfaringer kan man ikke videregive efter
forgodtbefindende. Vi md vare indforstdet med - vi
lidenskabelige skyggemanere - at andre drager det i tvivi,
som betyder sd meget for os; mdske er alt dgmt til
forgaengelighed, og vores forsgg pd at gore noget
uforgaengeligt, der i vores gjne er forbilledligt, er kun et
udtryk for hdblgst oprgr mod noget, som vi i al
hemmelighed erkenderer forgaeves.”

Sigfred Lenz (1981).

[ denne opsummerende konklusion tager jeg som implicit praemis, at
informanternes made at handtere sin sygdom pa er god sygdomshandtering. Det
havde selvfglgelig veeret mere overbevisende, hvis alle informanter - og ikke kun
de 6 naevnt i Diges bog - var at karakterisere som "exceptionelle overlevere”. At
jeg alligevel anleegger denne implicitte preemis skyldes, at den "blandes op” med,
dels at mine konklusioner hviler pa summeringen af informanter inden for denne
type af kreeftpatienter, dels at opsummeringen ogsa inddrager den
psykologfaglige perspektivering, jeg lgbende har gjort, i sine skgn om, hvad der
sa er god sygdomshdndtering.

Dette projekt blev til i en nysgerrig efter at vide mere om ”"den gode
sygdomshdndtering”. Man kan anlaegge forskellige perspektiver pa dette
spgrgsmal: Leegens, patientens, psykologens e.a. Jeg har valgt de to perspektiver:
Patientens og sundhedspsykologen.

Patient-perspektivet: Der er anvendt et kvalitativt interviewstudie af 11
informanter fra kreeftforeningen Tidslerne, som alle er karakteriseret ved at
have serlige ressourcer tilovers. Indgangsvinklen var, at det var kontakt-
personer, der i et tidsmeessigt rimelig stort omfang (10-20 timer om ugen)
udfgrer frivilligt arbejde i Tidslerne. De fleste har modtaget bade alternativ og
konventionel krzftbehandling, som konsekvens af et veldefineret sygdomssyn,
de har forsggt at veere tro mod i tilretteleeggelsen af at hdndtere deres
kreeftsygdom. Alle informanter viste interesse for at fortelle om et sygdoms-
forlgb, hvor de oplevede sig selv som varende selvforvaltende og
ressourcesterke. 6 af informanterne ma betegnes som atypiske overlevere, dvs.
de har overlevet en dgdelig cancer vaesentlig leengere end den laegelige prognose
tilsagde.

Det har sin relevans at ville vide mere om patienternes tanker, fglelser og
konkrete handlinger vedrgrende sygdomshdndteringen, fordi det er primeert
personens subjektive opfattelse af sundhed og sygdom, der styrer adfeerden. Sa
altsa: Uanset om det er eksplicit eller ej, sa bliver patientens egenopfattelse
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styrende for, hvordan en sygdom behandles. Laegens input er kun del af den
samlede behandling. Det er nemlig ogsa et faktum, at patienter generelt set ikke
er seerlig lydige (compliante). Og endelig er det et faktum, at patienter typisk
afvejer deres dbenhed med en vurdering af den laege, de sidder over for, bl.a.
hans tilgeengelig tid og hans dbenhed. Det ser heller ikke ud til, at mange laeger er
interesserede i at Kkende og forstd patientens sygdomssyn. Selvom
egenvurderingen altsd er den vigtigste faktor for, hvad patienten sa faktisk ggr i
forhold til at handtere sin sygdom. Hvis behandling skal blive mere effektiv,
hvis man reelt gnsker hgjere grad af behandlingseffekt, sd ma et
behandlingsforlgb altsa i hgjere grad ses som et individualiseret forlgb, tilpasset
den enkelte patients kontekst og forforstdelser om, hvad der er vigtigt i
sygdomshadndteringen. Og hvor den professionelles syn p3a, hvad der skal ggres,
kun er ét element heraf. Relationens mal ikke er, at patienten skal adlyde en
ekspert, men at der skabes optimale betingelser for behandling af sygdommen i
sin helhed. Dette naesten uanset hvilken sygdom, vi taler om (i forhold til, hvor
fysisk eller psykosomatisk, den ma betragtes at vere). Succeskriteriet ma veere,
at man som minimum forstar hinandens begrebsuniverser om rigtig og forkert,
og ideelt bgr de to sygdomssyn blive forenede, sddan at patientens
sygdomsforstdelse reelt indarbejdes i behandlingsforlgbet, idet det er en vigtig
forudsaetning for, at patienten reelt tager ansvar for handtering af sin sygdom.

Pa hvilket sygdomssyn baserer "den gode handtering” sig?

Det kan i forhold til denne undersggelses informanter opsummeres, at de ser
kreeften som en kronisk sygdom, man som patient gnsker at leve bedst muligt
med. Man er ikke syg, man er ikke patient; man er et helt menneske, der har en
kronisk sygdom. Sygdommen skal ikke bekaempes. Knuderne er en del af det hele
menneske. De angiver en mulighed for udvikling, en retning for det gode liv,
fysisk, psykisk (og for nogles vedkommende) dndeligt. De angiver metaforisk
lysets vej, ide de er udtryk for skygge. Knuderne er ikke altid det primaere
sygdomstegn, men de er reaktive over for den generelle konstitution, fysisk og
psyko-socialt. Dvs. der er mulighed for at tage ansvar for og en form for kontrol
over sygdommen ad forskellige indfaldsvinkler, biologisk, psykologisk og socialt.

Denne sygdomsforstaelse er i modsaetning til det typiske forestillingsbillede om,
hvad kreeft er, hvor mange mener, at sygdommen udvikles uden varsel, den er
ikke kun lokaliseret til et organ, men spreder sig, og man kan ikke stoppe
processen. Sygdommen kan give uudholdelige smerter, der ikke kan daempes.
Holdningen er derfor typisk hdblgshed, og behandlingen pavirker i stor
udstraekning identitet og selvfglelse. Atiologien er typisk ikke kendt, og der er
ingen mulighed er for at kontrollere eller pavirke forlgbet. Derfor kan vere
sveert ved at acceptere sygdommen som en del af sig selv.

Det er blevet tydeliggjort at spgrgsmalet om "god” sygdomsmestring altid vil
veaere subjektiv, tagende udgangspunkt i ens grundlaeggende forestillinger om,
hvad sygdom overhovedet er. Nar man har et sddan sygdomssyn, som mine
informanter har, sa har det altsd nogle bestemte konsekvenser i forhold til,
hvordan man mener, at sygdommen bedst handteres. I athandlingen har jeg hele
vejen igennem forholdt mig til spgrgsmalet om "god” i relation til informanternes
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sygdomssyn. Konkretiseringen heraf vil ske ved at vende tilbage til de i
indledningen stillede underspgrgsmal:

Hvilket syn pa krop-psyke sammenhange er der hos informanten?
Informanterne mener alle overordnet set, at sygdommen er del af energien,
fysikken, tankemgnstret - og dermed del af det hele menneske. Derudover deler
de sig groft set i to grupper, baseret pa de erfaringer, de hver isaer har med at
handtere sygdommen. Den ene gruppe er de med det relativt enkle krop-psyke
syn: Fglelsesforlgsning forlgser knuden, selvvaerd og kreeft heenger teet sammen
og svulster vokser og skrumper i takt med belastninger, specielt stress. Den
anden gruppe, som har et mere komplekst syn herpa mener, at kropslige
symptomer kan vare udtryk for fglelsesforlgsning, der styrker immunsystemet,
men ikke ngdvendigvis forlgser kreaeftknuden. Men alle ser altsa kraeften som
veaerende tet forbundet med savel krop som psyke, men samtidig mener de, at
kroppen ved den rette styrkelse kan holde krzeften i skak eller sagar fjerne den.

Fagligt set er psykosomatikken det emneomrade, der beskeeftiger sig med
maden, hvorpa psykologiske faktorer indgar i de sundhedsbevarende- eller
nedbrydende processer. Groft set kan man skelne mellem dualistiske og
monistiske betragtningsmader. Dualistisk vil sige, at psykiske processer
afhaenger af de fysiske grundvilkar. Groft sagt: Uden hjerne ingen psyke. En
modsat form for dualisme er spiritualisme: Der findes noget, der udelukkende er
sjeeleligt, og det kan forarsage sendringer i den materielle verden. Monistisk vil
sige, at det fysiske og psykiske betragtes som to sider af samme sag. En tredje
mulighed er systemteori, som en metateori, hvor det er muligt at betragte psyke
og soma som en sammenhangende helhed, som samtidig er i stand til at rumme
den ngdvendige kompleksitet. Systemteori betragter alt, fra et atom til
organismen i miljget, som et system, en organiseret helhed. Nar organismer
anskues som komplekse helheder, kan man ikke skille tingene ad eller isolere
enkelte elementer uden at forandre eller forstyrre helheden, fordi relationerne
mellem de forskellige elementer er lige sa vigtige som selve elementerne, der
kendetegner helheden. Modellen repraesenterer en konstruktiv lgsning pa sjeel-
legeme problemet, idet den respekterer betydningen af bdde mentale og
biologiske processer. De har en egen funktionel eksistens, og er alligevel
komplekst sammenhgrende.

Eksistenspsykologisk skelnes mellem at vaere en krop, eller have en krop. At
veare en krop vil sige at man har en fornemmelse af at bo i kroppen, at opleve
den som varende én selv. At have en krop vil sige at betragte den som et objekt. I
en god sygdomshandtering veksler man fleksibelt mellem at se kroppen som
personlig og upersonlig, se den som bade objektiv og subjektiv, som bade social
og naturlig, afthaengig af den situation, man star i.

Mht det naeste spgrgsmal: Hvilket syn er der pa arsagerne til cancer?

- da er der ogsd nogen forskellighed blandt informanterne, hvad angar graden af
enkelhed / kompleksitet i synet herpd. Som udtryk for det komplekse syn herpa,
da kan "pille lgg” metaforen anvendes: Dybere og mere komplekse sandheder
afslgrer sig, ndr man er parat til det. Forskellige forklaringer pa forskellige
niveauer, hvert niveau har sin sandhed. Opsummerende har informanterne
folgende forklaringer pa arsagerne til kreeften: Nogle informanter har en
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genetisk disponerethed for brystkreeft. De fleste angiver som medvirkende
fysiske arsager: Stress medfglgende svaekket immunsystem, uhensigtsmaessig
livsstil kost- og motionsmaessigt set. Flere angiver psykisk ubalance, enten
privatlivsmeaessigt i form af parforholdsproblemer, skilsmisse, nzertstaendes dgd
og/eller arbejdsmaessigt - nogle informanter oplevede deciderede sammenbrud
i forbindelse med deres arbejde kort for diagnosetidspunkt. Psykisk set angiver
flere manglende selvveerd og manglende fglelse af ret til livet som dybere traek,
de erkendte efter sygdommens udbrud.

Fagligt set er der foretaget forskning om sammenhaeng mellem arsager til
cancer og fglgende psykologiske/psykosociale parametre:

Stress: Mine kilder er uenige vedrgrende, om negative livsbegivenheder pavirker
kreeftrisiko. Nielsen ser antydningen af en sammenhaeng, Zachariae konkluderer,
at stress ikke gger risikoen for at fa kreeft.

Ringe social kontakt: Social isolation anses at veere medvirkende faktor i
cancerudviklingen.

Depression: Der ses ikke en naevnevardig sammenhang mellem depression og
kreeftrisiko.

Undertrykkelse af folelser: Mine Kkilder er uenige: Blandt de her nezevnte
psykologiske kategorier er der den stgrste sammenhseng mellem
folelsesfortreengning og cancer, mener Nielsen. Dels argumenteret ud fra en
konflik-teori, baseret pa fortreengning, dels argumenteret ud fra mangel-teori,
altsa en manglende psykisk udvikling i forhold til at kunne udtrykke fglelser.
Zachariae papeger pga metodologiske svagheder i de fleste af undersggelserne,
at der behgves yderligere studier, og vi sdledes ikke for nuveerende konkludere
nogen sammenhang mellem undertrykkelse af fglelser og kraeftrisiko.
Komplicerede personlighedspsykologiske egenskaber: Under den preemis, at
Nielsens analyse er foraldet, og vi holder os til Zachariaes analyse, sa kreves
ogsd her yderligere forskning, fér vi med sikkerhed kan konstatere
sammenhaenge mellem kreaeft og feks. Temoshoks personlighedstype
C+fglelsesfortreengning.

Der er sdledes en vis faglig uenighed om psykologiske faktorers betydning for
fremkomsten af kraft. Der er papeget metodologiske problemer i mange
undersggelser. Man ma sdledes betragte forskningen som stadig vaerende i sin
vorden. Og et mere alment problem omkring at analysere risikofaktorer er, at det
er udtryk for en problematisk risikoteenkning, hvor springet fra statistisk
sandsynlighed til individuel kontekst er meget stort. Maske den enkelte er bedre
tjent med et eksistentielt livsperspektiv / livet som chance, frem for et fagligt
dgdsperspektiv / livet som risiko. I hvert fald er det tydeligt, at informanterne i
undersggelsen primeert bruger de bio-psyko-sociale arsagsforklaring som
springbreet til og retning for handling, som springbrzet til at tage ansvar, frem for
at fgle skyld.

Hvilket syn er der pa god psykologisk behandling af cancer?

Informanterne er karakteriseret ved at have gjort et veld af ting. Fysisk sendrer
de fleste deres livsstil: Andrer kosten, begynder at tage vitamin- og
mineraltilskud, dyrker motion, holder op med at ryge, i psykologisk forstand
tager de i hgjere grad ansvar for deres liv, kigger fremad, fokuserer pa at tro pa
det, de ggr. De anvender mentale teknikker som meditation og visualisering til
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en bade fysisk styrkelse, til at skabe en stgrre psykologisk balance og som midler
til en andelig kontakt. De gar i terapi og pa selvudviklingskurser, og de
konfronterer dgdens mulighed.

Fagligt set har jeg vist et bredt spektrum af faglige perspektiver herpa, snarere
end at fordybe mig i ét perspektiv. Formalet har veret at vise, at engagement og
tro pa det man ggr, samt en fglelse af sammenhaeng, herunder at sygdommen
opleves som begribelig, handterbar og meningsfuld i overordnet forstand er de
kilder, hvorfra energien og lysten til hensigtsmaessig mestring af sygdommen
udspringer. Det fglelsesmaessige arbejde kraever mod, for det handler ikke blot
om at finde de positive fglelser, der ligger til grund for livsmod og livskraft, men
ogsa turde veere i og konfrontere den dybe angst, vrede og afmaegtighed.

Af mere konkrete psykologiske mader at handtere kraften pd, da har jeg naevnt
meditation som bla. et middel til stressreduktion; de dokumenterede positive
effekter er bade af fysiologisk og psykologisk karakter, hvorfor den psykologiske
funktion af dette at meditere synes abenbar. Det samme er tilfeeldet med
visualisering, men man kan fokusere forskelligt mht., hvad det er, man primeert
vil opnd med visualisering, idet det kan betragtes som, dels en
afspendingsteknik, dels en teknik til energistyrkelse, dels en
smertelindringsteknik, dels en teknik til styrkelse af immunsystemet, dels en
selvhelbredelsesteknik og endelig en intuitivt baseret metode til at traeffe valg.

Terapi i forbindelse med psykologisk handtering af kraeft handler typisk om: At
skabe relationer med henblik pa at opna fglelsesmaessig stgtte. At udtrykke
folelser. At forbedre relationer til naertstdende. At maerke og handtere dgdsangst.
At reflektere sin livsmening. At reflektere hvordan at kommunikere bedst muligt
med behandlere. At hdndtere symptomer, herunder smertemestring, jfr. ogsa de
ovennaevnte mentale teknikker.

Overordnet sd er det meget komplekst at veelge pejlepunkter for at handle

rigtigt. Og der er risici forbundet med at dyrke selvforvaltning og sundhed som
den meningsfulde konceptuelle referenceramme, det virker som om der er
blevet idealet i sundhedspsykologien.
Det er veerd at erindre, at med hensyn til "maden hvorpd” findes der ingen
nemme lgsninger, ingen "ti trin-skabeloner”, vejen kan veere sngrklet og er under
alle omstendigheder individuel og vil altid vaere unik. Men vi kan alle tage
neering af forbilleder, nar vi skal finde vores egen sti.

Lazarus’ struktur anvendes til at klarggre “den gode copingproces” i relation til
min undersggelse. Det er givtigt, fordi meengden af individuelle input til, hvad og
hvordan informanterne konkret handterer sygdommen jo godt kan fremsta
temmelig overvaeldende. Desuden er selve det at beskrive, hvad informanterne
gor, ikke automatisk udtryk for, hvilken psykisk funktion, det tjener dem at
handle, som de ggr. Det mal at forsgge at forstd den psykiske funktion af de
forskellige handlemader, synes jeg at komme et skridt naermere ved at lave
denne beskrivelse af coping-processen. (Uden at den skal idealiseres til at vaere
den bedste; det er jo netop, hvad jeg sgger at undgd med Lazarus’s
copingdefinition, fordi dens styrke er et proces- og et kontekstfokus. Dvs.
oversigten skal ses som varende eksemplificerende i forhold til nogle af de
input, som jeg har faet af undersggelsen). Oversigten foregriber nogle af de
naeste spgrgsmal, men som uddybes under de respektive spgrgsmal:
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Den gode copingproces

Konfronterende coping

undersgge faktuelt, hvilken sygdom man har

undersgge hvordan man i konventionel forstand optimalt gnsker at behandle
sygdommen

efterfglgende reflektere om det passer til ens sygdomssyn at ggre det anbefalede
derefter beslutte handlestrategi for handtering, som er fleksibel, fordi tilstanden
lgbende sndrer sig

reflektere de vaesentligste bekymringer, og foretage den mest relevante
selvhjeelp / bede om hjzelp

Distancering

i perioder negligere sygdommen ved at betragte den som en kronisk sygdom,
som indimellem "hviler” - og dermed bliver sygdommen baggrund, dagliglivet
forgrund

men ogsd turde "se dgden i gjnene” men sa negligere dens snarlige mulighed, for
at koncentrere sig om at leve neervaerende i nu’et

Selv-kontrol

at ggre noget fysisk i forhold til sygdommen, primaert at forbedre
immunsystemet

at ggre noget psykisk i forhold til sygdommen, det veere sig
selvudviklingskurser, terapeutisk stgtte og anvendelse af mentale teknikker som
meditation og visualisering

at tage en andelig dimension ind, hvor det er muligt at finde fred, accept,
kerlighed og neerveer

S@ge social stgtte

tage imod stgtte og omsorg fra familie / pargrende / venner, hvor der typisk
sker en fordybelse af relationerne

at veere medlem af Tidslerne eller andre patientfellesskaber

sgge alternativ behandling, som stgtter bade fysisk og psykosocialt

Acceptere ansvar

skabe sig en forstaelse af arsagerne til sygdommen

handtere sygdommen ved at arbejde med at zendre adfeerd og holdninger i
forhold til oplevede arsager

forsgge at minimere skyldfglelse og maksimere ressourcerne der skal til for selv
at tage ansvar

ggre sygdommen begribelig, hdndterbar og meningsfuld, sdledes af man
adaekvat er i stand til at handle, nar relevant, og give slip, nar relevant

engagere sig i handtering af sygdommen

oparbejde livsmod

Flugt-undgaelse

traekke sig socialt i perioder for at koncentrere sig om et indre naerveer

men 0gsa i perioder benaegte sygdommens eksistens og "lade som om” man er
rask, for at vende opmaerksomheden udad

i perioder nzegte at erkende, at kraeft kan man dg af, for at koncentrere sig om
nu'et
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* flugt/undgdelse kan altsa veere mange forskellige ting, hensigtsmaessig eller
uhensigtsmaessig, athaengig af hvor i processen personen er

Planlagt problemlgsning
* anvende bade rationelt / logiske metoder (problemfokuseret mestring) og
intuitive metoder / mentale teknikker (emotionsfokuseret mestring) til at treeffe
beslutninger og handtere sygdommen
* holde sig til sin plan - lige fra konkrete kostplaner til mere generelt at arbejde
med at genfinde livsglaeden
* men ogsa have et fleksibelt forhold til at a&endre strategi, athaengig af tilstand

Positiv revurdering
* finde muligheder og udviklingspotentiale i sygdommen, bade individuelt og
relationsmaessigt set
* finde mening med sygdommen pa bade fysisk, psykologisk og andeligt plan, selv
ndr sygdommen ikke bedres
* skabe en uegennyttig og/eller almennyttig mening og handlen ud af sygdommen

Hvordan er det dndelige del af sygdomshandteringen?
For flertallet af informanterne er en dndelig dimension essentiel. De ser sig ikke
alene som en krop og psyke, men ogsa som et spirituelt vaesen. De ser en
sammenhang mellem sygdom og andelige forhold. De redskaber de anvender til
at erfare det dndelige med, er visualisering, meditation, bgn og veaeren i naturen.
Det dndelige opleves som "noget stgrre”. En dbning mod lys, ro, sikkerhed,
viden og keerlighed. Det er et rum for selvhelbredelse, bade kropsligt og psykisk.
Enhedsfglelse med sig selv, med andre mennesker, med naturen. Det andelige
erfares ved en give slip proces, i en veerenstilstand, og beskrives ofte i termer af
hgjdepunktsoplevelser. Der opnds psykisk forlgsning, gamle og dysfungerende
roller slippes, der opnds nerveer, hgjere selvveerd, livsmening, mindre
dgdsangst, kontakt med sin essens.

Fagligt: Nar man anskuer den kristne kaerlighedstanke i et psykologisk
perspektiv, ses det, at her er der rum for at veere fri og hjulpet i det meningslgse,
en sygdom kan opleves som. I kirken er syndsforladelse en segte mulighed; fordi
kristendommen er spontan, veerdiindifferent, feellesskabsskabende og skaber
veerdi.

Eksistenspsykologisk kan mennesket ses som indfzldet i en stgrre struktur.
Dgdens mulighed muligggr at finde helhed i livet. Nogle mennesker far livsmod
ved at tro; pd noget deroppe, derude, en tro af mystisk, personlig eller absolut
karakter. Mening som opgave og ansvar - ved handling i den konkrete situation
er eksistenspsykologisk set central. Og hvis ikke man evner at se denne mening,
sa kan en supramening dukke op; en form for mening, der ikke er tilgengelig for
intellektet men netop kun i troen pa noget stgrre.

Det andelige som referenceramme for sundhed - hvad skal det have af
konsekvenser for behandler-patient relationen? Tabuet bgr brydes, men det er
tilstraekkeligt at forsgge at forsta hinanden, frem for at have en ambition om
forenede syn pa det andelige som del af sygdomshandteringen.
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Hvad betyder meningsdimensionen i sygdomshandteringen?

At skabe livsmening og mening i og med forstdelsen af en alvorlig sygdom er
almenmenneskeligt. Det samordner livsaktiviteterne, giver kontinuitet og
sammenhang. Rammes man af modgang vil fokus ofte ga fra at have og eje til at
vere og leve.

Informanternes meningsskabelse forstds her i et almenpsykologisk perspektiv
ud fra dimensionerne egennytte, uegennytte, feellesnytte og almennytte.

Ndr alternativet til egennytten er dgden, nar selve det at overleve bliver malet,
evner flere informanter at skabe et eget veerens- og omsorgsrum, de ikke undede
sig tidligere. Selvvaerdet hgjnes, frihedsfglelsen udfolder sig, lyst og vilje bliver
drivkreefter for handlen.

[ uegennyttig forstand bliver det vigtigt at bryde et slegtsmgnster af
offerggrelse i det at leve med kreeft. Flere informanter gnsker at blive et
forbillede for deres bgrn - af hensyn til bgrnenes eventuelle fremtidige
handtering af kreeft.

[ feellesnyttig forstand giver sygdommen mening i forhold til en fordybelse af
relationerne.

[ almennyttig forstand giver det livsmening, det bliver en mission at lave
frivilligt arbejde i forhold til andre kraftpatienter.

Det er i et helhedsperspektiv, dvs. at forstd sig i en bio-psyko-social og
eventuelt spirituel kontekst, der skabes mening og forstaelse af sygdommen. Det
bliver platformen, hvorudfra ukueligheden udspringer. Rodfeestethed i en klar
livsmening og en mening med sygdommen skaber mulighed for handlen pa savel
indre som ydre plan, hvad enten dette er en psykologisk given slip, eller det er
aktiv ydre handlen. Herved undgas en lammende offerggrelse.

Hvordan handteres dgdens mulighed?
Ndr dgdens mulighed laerer os at leve: Der er en skeerende kontrast mellem vore
hgjt udviklede metoder til at forlaenge livet, og vores evne til at leve med dgdens
uundgaelighed. Hvert ar far naesten 30.000 stillet diagnosen kreft, og ca. 7000
(Danmarks Statistik) far den besked, at systemet ikke kan ggre mere for at redde
dem fra denne livstruende sygdom. De fleste far formentlig behov for at fa lettet
byrden af skyldfglelse, nederlag og svigt. Men stik imod normalen er der enkelte,
der reagerer naesten modsat i en erkendelse af, at kun ved at patage sig det
primaere ansvar for deres sygdom, kan de finde mening i deres liv og styrke til at
leve med veerdighed i den, maske korte tid, de har tilbage. For disse mennesker
er tiden ikke en fjende, der skal besejres, men tveertimod er nuet en port til det
intense livsneerveer; fortid, nutid og fremtid er blevet ét med livet og dgden som
uadskillelige dele af samme virkelighed. Sygdommen er ikke bare en objektiv
ting, der skal behandles for at vi kan komme videre, men den er en proces, som
tvinger den enkelte til at komme dybere ind til essensen i hans liv. De fleste af
informanterne har gennem livsnaerveeret veeret i stand til at hente kraft til at leve
med en alvorlig sygdom, og har pa deres helt individuelle made kunnet give
dgden en meningsfyldt plads i deres liv. For dem kan ansvar betyde alt lige fra at
melde fra enhver form for behandling, til selv at tilretteleegge en
behandlingsstrategi, sa den passer til deres overbevisninger og fglelser om
behandling, bade med hensyn til etableret og til alternativ behandling.

For flere af informanterne har der veeret tale om en radikal omveeltning af
deres liv og hele personlighed. Alt er som vendt pa hovedet, og mange
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fundamentale spgrgsmal bliver gransket pa ny. Informanterne forveksles ofte
med helsefanatikere eller som lettere psykotiske, men de raesonnerer og handler
ikke ud af blind staedighed eller vrangforestillinger om deres tilstand, men ud fra
et instinkt, der er vagnet som fglge af, at deres situation er blevet ekstrem og
grotesk. Nar presset bliver stort og eksistentielt, far nogle af disse mennesker fat
i en stor indre styrke og kraft, der far dem til at leve mere helt, intenst og
tillidsfuldt; der skabes en ny bevidsthed. Samtidig med at have en sygdom, som
er ved at tage livet af dem, skal de f.eks. tage stilling til en behandling, der i
mange tilfeelde opleves som ligesa livstruende. Maske har de i forvejen sveert ved
at tale med deres neermeste om den situation, de befinder sig i, og har derfor
meget sveert ved at fa bearbejdet fglelser og tanker omkring de valg, de skal tage.
Det bliver heller ikke lettere, nar de skal konfrontere den ofte skjulte foragt eller
arrogance, som vores behandlingssystem uundgaeligt kommer til at afslgre, nar
man afviser dets rationelle, videnskabelige tilneermelse til livet - kemoterapi,
stralebehandling etc.

Vort behandlingssystem er ndet meget langt bade medicinsk og teknisk og har
trods alt ogsd udviklet en god portion medmenneskelighed. Men nar dgden
kommer tilstraekkeligt teet pd, bliver de enorme mangder af information, de
mange behandlingstilbud og den til tider desperate trgst kun en kamuflage for
vores egen afmagt og angst for at erkende fortvivlelsen og konfrontere det
ukendte. Det er pd mange mader nemmere at udvise omsorg og medlidenhed og
tilbyde alle mulige former for behandling for en dbenlys sygdom, end det er at
forstd og respektere en person, der med hele sin sjeel har valgt at leve i naerhed
med dgden.

Det har vaeret min hensigt at fa et indblik i den mentalitet, der kan ligge til
grund for det mod og personlige ansvar, jeg oplevede hos flere af informanterne.
Hvad der drev dem. Hvad deres motiver for valg eller fravalg af behandling var.
Hvad de prioriterede anderledes. Og helt centralt for de flestes vedkommende
kom ogsa betydningen af menneskelig kontakt, de helt nzere relationer og
sjeelelig intimitet.

Det har ikke vaeret hensigten at romantisere omkring dgden eller gd neermere
ind i debatten om alternativ behandling i forhold til konventionel behandling.
Omdrejningspunktet har vaeret, hvad der sker i menneskers liv, nar de i deres
proces med en alvorlig sygdom tager ansvar og vealger at leve, og samtidig ogsa
at dg, ud fra deres egen indre virkelighed. Det er hverken offerhistorier eller
helteberetninger; ej heller mirakelhistorier. Men i en vis forstand kan disse
personer leere os andre "dgdelige” noget centralt om livet, maske som en slags
ufrivillige pionerer for en intensitet og et livsnaerveer, som vores moderne
samfund sa dbenlyst mangler.

Historierne har jeg ogsa fundet relevante i en tid, hvor en voksende del af
befolkningen sgger viden pa internet, etablerer sig i patientforeninger og har
egne holdninger til optimal behandling; i det hele taget er mere kritiske brugere.
De vil forvente en langt mere individuel behandling i forbindelse med deres
sygdom, bade pa det rent fysiske plan, og i form af psykologisk forstdelse,
abenhed og menneskelig indfgling.

Informanterne udggr i dag nok en relativt lille del af befolkningen, men deres
eksempel giver os et vigtigt praj om, hvorledes en voksende del af fremtidens
patienter kan blive. De kan give os input i forhold til, hvordan
behandlingssystemet kan udvikle sig, sd det ogsa er i stand til at honorere disse
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menneskers forventninger om bedst muligt behandling af deres sygdom og af
dem som mennesker. De giver os et indblik i en livsholdning, hvor vi er vores
situation som dgdelige mere bevidst og lerer at se pd dgden som en naturlig,
integreret del af vores liv som helhed. De har leert mig, at dgden ikke er en fiasko
her i livet.

Det er mit hadb, at athandlingen kan skabe inspiration og refleksion hos
sundheds-medarbejdere og sygdomsramte mennesker. Specielt at det ma blive
en udfordring og et mal for sundhedsmedarbejdere at blive bedre til at rumme
og behandle undersggelsens malgruppe, dvs. de besverlige patienter, som man
ikke i dag har tilstraekkelige behandlingstilbud til.
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RESUME

Pa basis af kvalitative interviews af kreaftpatienter fra den alternative kreeftforening
Tidslerne, der oplever at leve selvansvarligt med deres kraeftsygdom, har jeg undersggt -
i almen forstand: Hvad vil det sige at hdndtere sygdom godt? - dels ud fra informanternes
egen forstdelse, dels perspektiveret psykologfagligt. To mere konkrete spgrgsmal blev
undersggt: Pd hvilket sygdomssyn baserer den gode sygdomshdndtering sig? Og: Hvilken
betydning  har  relationen mellem patient og  sundhedsmedarbejder  for
sygdomshdndteringen?

KAPITEL 1 "METODE” beskriver de kvalitative forskningsmetoder, undersggelsen
baserer sig pa, nemlig hermeneutik og fsenomenologi. Med fseenomenologisk
forskningsmetode beskrives feenomenet i fgrste omgang sa tet pa informantens
oplevelsesunivers som muligt. Med hermeneutikken er malet at forstd en oplevet
virkelighed, uden at den bliver reduceret til de forklaringer og teorier, der eksisterer i
forvejen.

KAPITEL 2 "INTERVIEW UNDERS@GELSEN” er udarbejdet efter feenomenologiske
analytiske principper. Det er en prasentation af fire cases ud af de elleve.
Gennemgaende karakteristiska for informanterne er et stort behov for at handle selv;
handle i overensstemmelse med et grundleggende sygdomssyn og mere generelt
menneskesyn: At der ses en sammenhaeng mellem sygdom og psykiske forhold, og for
nogles vedkommende ogsd andelige forhold. Herudfra anvender de en bred vifte af
handlestrategier i forhold til at hdndtere sygdommen. Det indbefatter at arbejde pa bade
kropsligt, psykologisk og spirituelt plan.

Mange fgler et dilemma ved at tage imod medicinsk kreeftbehandling (kemo og
straler), nar deres egen indsats gar i retning af at drage omsorg for og styrke krop og
sind. Fglgelig oplever flere modvilje og utryghed i kontakt med konventionelt
behandlende laeger. Informanterne sammensatter typisk deres egen behandling, sd den
er i overensstemmelse med deres sygdoms- og menneskesyn. Det sker ved at "shoppe”
sig igennem forskellige muligheder, fordi der sjeldent er mulighed for at blive mgdt i ét
behandlingsregi som det hele menneske, med det sygdoms- og menneskesyn, de har.

Fra kapitel 3 og fremefter anvendes en fremstillingsstruktur, hvor der analyseres pa
tveers af alle 11 interviews. Kapitel 2 drejer sig om den enkelte informant. Fra kapitel 3
og fremefter er malet med analysen pa tveers af de 11 informanter at kunne sige noget
om mdlgruppen som helhed betragtet. Den faglige perspektivering tjener til at kunne
sige noget mere alment om god sygdomshandtering.

KAPITEL 3 "SYGDOMSSYN: DISEASE, ILLNESS, SICKNESS”

Undersggelsen: Informanternes sygdomssyn er generelt, at man er et helt menneske
med den kroniske sygdom kreeft. Sygdommen skal ikke ngdvendigvis bekaempes; den
angiver en udviklingsvej, en mulighed for at velge det sunde liv, fysisk, psykisk og
andeligt.

Fagligt: Overordnet set, s ma illness, den individuelle leegpersons oplevelse af
sygdommen forenes med sundhedsmedarbejderens sygdomsforstaelse (disease), nar
der skal tilretteleegges et behandlingsforlgb for det hele menneske. Det er en balance
mellem, pa den ene side at glorificere patientens egenoplevelse og pa den anden side at
forfalde til f.eks. en teknificering af kropsoplevelsen, der kan virke dehumaniserende. At
indarbejde personens egenforstdelse er uafvendeligt ngdvendigt i betragtning af, at
socialpsykologiske studier viser, at en persons subjektive opfattelse af sundhed og
sygdom i hgjere grad er styrende for hans sygdomsadfzerd, end den ydre virkelighed.
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Det handler primzrt om personens tro pd, at (be)handling vil have en helbredende
virkning. | mere konkret forstand er det sygdomsaengstelsen (-truslen) pa den ene side,
pa den anden side den forventede gevinst, der styrer adfeerden.

KAPITEL 4 "BEHANDLER-PATIENT RELATIONEN”

Undersggelsen: Der vises eksempler pa, hvor kommunikationen bryder sammen, dels
pga. forskellige sygdomssyn, dels pga. forskellige forstaelser af, hvem der har ansvaret
for sygdommen.

Fagligt: Kommunikationen 1 behandler-patient-relationen besveerligggres ved
konventionel krzeftbehandling af, at behandlingen nezermest kan fremstd som
afstraffelse. Man far det i fgrste omgang skidt, og ved fgrst langt senere, om
behandlingen har virket.

Den terapeutiske alliance er essentiel for behandlingens effekt i psykoterapi.
Laegevidenskabeligt set tales om compliance, som henviser til patientens adferd; i
hvilken grad denne fgjer sig i forhold til den foreskrevne behandling. Der er risiko for
kraenkelse af kropslig integritet, viljesintegritet og / eller eksistentiel integritet, hvis
man behandlingsmaessigt ikke indarbejder patientens egenvurdering og sygdomssyn.
Hvad der fortolkes som non-compliance kan have sit udspring i patientens anderledes
sygdomssyn.

At indarbejde patienters sygdomssyn kan veaere sveert, fordi det ofte ikke er bevidst
verbaliseret og preecist, og fordi de typisk afvejer deres abenhed med en vurdering af
den laege, de sidder over for. Det ser heller ikke ud til, at mange lzeger er interesserede i
at kende og forsta patientens sygdomssyn.

Som patient og leege kan man indtage forskellige roller, som afspejler forskellige
hierakiske forhold. Det er vigtigt, at mgdet baserer sig pd ligeveerd, men at en vis
asymmetri opretholdes. Tillid og naerver er vigtigt i mgdet, men laegen skal stadig
fremstd kompetent og med faglig autoritet.

De selvforvaltende kraeftpatienter er i en vis grad semicompliante / non-compliante. De
anlaegger et eksistentielt livsperspektiv - livet som chance og mulighed - snarere end et
fagligt dgdsperspektiv - livet som risiko. Behandlerens opgave er i en sddan kontekst at
identificere og maksimere de psykologiske faktorer, der skaber bedst behandlingseffekt.
Behandleren bgr veere katalysator for personen med henblik pa at generindre velvere
og sundhed.

KAPITEL 5 "KROP OG PSYKE”

Undersggelsen: Informanterne knytter i hgj grad krop-psyke sammen, enten som
verende ét eller som at der er en kompleks og teet sammenhang herimellem. Kroppen
ses som udtryk for jeg’et, for fglelserne, som det sted livet viser sig, som det sted sjeelen
bor.

Fagligt: Psykosomatikken beskzeftiger sig med maden, hvorpa psykologiske faktorer
indgar i de sundhedsbevarende- eller nedbrydende processer. Groft set kan man skelne
mellem dualistiske og monistiske betragtningsmader. En tredje mulighed er
systemteori, som en metateori, hvor det er muligt at betragte psyke og soma som en
sammenhaengende helhed, som samtidig er i stand til at rumme den ngdvendige
kompleksitet. Systemteori betragter alt, fra et atom til organismen i miljget, som et
system, en organiseret helhed. Nar organismer anskues som komplekse helheder, kan
man ikke skille tingene ad eller isolere enkelte elementer uden at forandre eller
forstyrre helheden, fordi relationerne mellem de forskellige elementer er lige sa vigtige
som selve elementerne, der kendetegner helheden. Modellen repraesenterer en
konstruktiv lgsning pa sjeel-legeme problemet, idet den respekterer betydningen af bade
mentale og biologiske processer, pa hver deres praeemisser.

Eksistenspsykologisk skelner man mellem at vaere sin krop og have en krop. At vere en
krop vil sige at man har en fornemmelse af at bo i kroppen, at opleve den som vaerende
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én selv. At have en krop vil sige at betragte den som et objekt. I den gode
sygdomshandtering veksles fleksibelt mellem at se kroppen som personlig og
upersonlig, som bade objektiv og subjektiv, og som bade social og naturlig.

KAPITEL 6 "PSYKOLOGISKE ARSAGER TIL CANCER”

Undersggelsen: Informanterne har alle forestillinger om arsagerne til deres
kraeftsygdom. De fleste anlaegger et systemisk sygdomssyn, sdledes at de har forskellige
forklaringer pa forskellige virkelighedsniveauer; hvert niveau har sin logik. Fysisk har
flere informanter en genetisk disponerethed for kraeft. Nogle angiver som medvirkende
fysiske arsager: Stress medfglgende svaekket immunsystem, uhensigtsmaessig livsstil
mht. kost og motion. Psykologisk angiver flere psykisk ubalance, enten
privatlivsmaessigt - parforholdsproblemer, skilsmisse, nzertstdendes dgd - og/eller
arbejdsmaessigt - fire informanter oplevede sammenbrud i forbindelse med deres
arbejde kort fgr diagnosetidspunkt. Flere angiver manglende selvveerd og manglende
folelse af ret til livet som vaesentlige dybere psykologiske traek.

Fagligt set er der overordnet lavet forskning om sammenhaeng mellem arsager til
cancer og fglgende psykologiske/psykosociale parametre:

Stress: Mine kilder er uenige vedrgrende, om negative livsbegivenheder pavirker
kreeftrisiko. Nielsen ser antydningen af en sammenhaeng, Zachariae konkluderer, at
stress ikke gger risikoen for at fa kreeft.

Ringe social kontakt: Social isolation anses at veere medvirkende faktor i
cancerudviklingen.

Depression: Der ses ikke en nzevneveerdig sammenhzeng mellem depression og
kreeftrisiko.

Undertrykkelse af folelser: Mine kilder er uenige: Nielsen mener, at der er en vaesentlig
sammenhaeng mellem fglelsesfortreengning og cancer. Zachariae pdapeger pga
metodologiske svagheder i de fleste af undersggelserne, at der behgves yderligere
studier, og han vil ikke for nuveaerende konkludere nogen sammenhzeng mellem
undertrykkelse af fglelser og kreeftrisiko.

Komplicerede personlighedspsykologiske egenskaber: Der kraeves ogsa her yderligere
forskning, for vi med sikkerhed kan konstatere sammenhezenge mellem kreeft og
personlighed.

Der er saledes en vis faglig uenighed om psykologiske faktorers betydning for
fremkomsten af kraeft. Der er padpeget metodologiske problemer i mange undersggelser.
Man ma betragte forskningen som stadig veerende i sin vorden.

Et mere alment problem omkring at analysere risikofaktorer er, at det er udtryk for en
problematisk risikoteenkning, hvor springet fra statistisk sandsynlighed til individuel
kontekst er meget stort. Maske den enkelte er bedre tjent med et eksistentielt
livsperspektiv / livet som chance, frem for et fagligt dgdsperspektiv / livet som risiko. I
hvert fald er det tydeligt, at informanterne i undersggelsen primeert bruger de bio-
psyko-sociale arsagsforklaringer som springbrat til og retning for handling, som
springbraet til at tage ansvar, frem for at fgle skyld.

KAPITEL 7 "PSYKOLOGISK BEHANDLING AF CANCER”

Undersggelsen: Informanterne foretager sig fysisk set en hel del, primaety en generel
livsstilszendring. De fleste arbejder med deres psykologiske udvikling, bl.a. vha.
meditation og visualisering, og ved opgvelse af kropsbevidsthed. De giver sig selv gode
oplevelser - og arbejder med at fgle sig fortjent til dem. De er almennyttige og er
forbilleder, bade i forhold til de neere relationer og i det frivillige arbejde i Tidslerne. De
tager ansvar for at handtere sygdommen pa alle planer, tror pa det, de gor og kigger
fremad. Konteksten at ggre disse ting i har for de fleste af informanterne veeret
selvudviklingskurser, terapi og alternativ behandling. Og for de flestes vedkommende er
det foregdet med teet opbakning og stgtte fra de neere relationer.
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Fagligt perspektiveres temaet ved hjalp af en begrebsligggrelse af coping som proces,
herunder en skelnen mellem problemfokuseret og emotionsfokuseret coping. En fglelse
af sammenhaeng, herunder at sygdommen opleves som begribelig, som handterbar og
som meningsfuld er veesentlige komponenter i handteringen. Det vises, at engagement,
altsd at tro pa det, man ggr, er en veesentlig dimension i handteringen. Engagement
haenger i eksistentiel forstand sammen med livsmod og livskraft pd den ene side, pa den
anden side at turde konfrontere livsangst og dgdsangst - som del af det at forberede sig
til det ubehagelige. Konkret er informanternes tiltag analyseret i forhold til
elementerne: Konfronterende coping, distancering, selv-kontrol, social stgtte, acceptere
ansvar, flugt-undgaelse, planlagt problemlgsning, positiv revurdering.

KAPITEL 8 "MENTALE TEKNIKKER OG TERAPI”

Meditation er et relevant middel til stressreduktion. Et lille udsnit af den videnskabelige
dokumentation af fysiologiske og psykologiske effekter er opsummeret.

Afsnittet om visualisering beskriver dokumentation af effekter af visualisering som en
afspaendingsteknik, en smertelindringsteknik, en teknik til styrkelse af immunsystemet,
en selvhelbredelsesteknik og en intuitivt baseret metode til at treeffe valg.

Den faglige perspektivering af terapi og selvudviklingskurser er struktureret i temaerne,
der erfaringsmaessigt set er relevante i den psykologiske gruppebehandling: Skabe
relationer med henblik pa fglelsesmaessig stgtte. Udtrykke falelser. Forbedre relationer.
Bearbejde dgdsangst. Reflektere livsmening. Forbedre kommunikation med behandlere.
Handtere symptomer. Smertemestring.

KAPITEL 9 "DET ANDELIGE”

Undersggelsen: For flertallet af informanterne er en dndelig dimension essentiel. De ser
sig ikke alene som en krop og psyke, men ogsa som et spirituelt vaesen. De ser en
sammenhaeng mellem sygdom og andelige forhold. De redskaber, der anvendes til at
erfare det andelige med, er visualisering, meditation, bgn og veeren i naturen. Det
andelige opleves som ”"noget stgrre”. En dbning mod lys, ro, sikkerhed, viden og
kerlighed. Det er et rum for selvhelbredelse, bade kropsligt og psykisk. Enhedsfglelse
med sig selv, med andre mennesker, med naturen. Det andelige erfares gennem en give
slip proces. Der opnds psykisk forlgsning, gamle og dysfungerende roller slippes, der
opnas nzerver, hgjere selvveerd, livsmening, mindre dgdsangst, kontakt med sin essens.
Fagligt: Eksistenspsykologisk kan mennesket ses som indfeldet i en stgrre struktur. At
veere sig dgden bevidst muligggr at finde helhed i livet. Nogle far livsmod ved at tro; pa
noget deroppe, derude, en tro af mystisk, personlig eller absolut karakter.

KAPITEL 10 "AT STRZBE EFTER MENING”

Undersggelse og fagligt perspektiv er integreret gennem hele afsnittet. At skabe
livsmening og mening i og med forstaelsen af en alvorlig sygdom er almenmenneskeligt.
Det samordner livsaktiviteterne, giver kontinuitet og sammenhaeng.

Informanternes meningsskabelse forstds i et almenpsykologisk perspektiv ud fra
dimensionerne egennytte, uegennytte, fellesnytte og almennytte. Nar alternativet til
egennytten er dgden, nar selve det at overleve bliver malet, evner flere informanter at
skabe et eget veerens- og omsorgsrum, de ikke undede sig tidligere. Selvveerdet hgjnes,
frihedsfglelsen udfolder sig, lyst og vilje bliver drivkrefter for handlen. I uegennyttig
forstand bliver det vigtigt at bryde et sleegtsmgnster af offerggrelse i det at leve med
kreeft. Flere informanter gnsker at blive forbillede for deres bgrn - af hensyn til
bgrnenes eventuelle fremtidige handtering af sygdom. I fzllesnyttig forstand giver
sygdommen mening i forhold til en fordybelse af relationerne. I almennyttig forstand
giver det livsmening, og det bliver en mission at lave frivilligt arbejde i forhold til andre
kraeftpatienter.

Det er i et helhedsperspektiv, dvs. at forsta sig i en bio-psyko-social og eventuelt spirituel
kontekst, der skabes forstdelse af og mening med sygdommen. Meningen bliver
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platformen, hvorudfra ukueligheden udspringer. Rodfaestethed i livsmeningen skaber
mulighed for handlen pa savel indre som ydre plan, hvad enten det er en psykologisk
given slip, eller det er aktiv ydre handlen. Herved undgas en lammende offerggrelse.

KAPITEL 11 "D@DEN, LIVET OG HABET”

Det kan veere svert at se dgden i gjnene, fordi dgden i sig selv er og altid vil veere
skremmende og afskyvaekkende. Forsvarsmekanismer kan tjene den enkelte til ikke at
erkende dette. Men man kan ogsa anskue forholdet til dgden mere positivt. Et menneske
kan byde dgden velkommen, veenne sig til den, endog tillade sig at leenges efter den.
Mennesket dgr, som det har levet, siger eksistenspsykologien. Jo mere man har udlevet
sine muligheder, og jo mere man har abnet sig for angsten og skylden, desto lettere er
det at dg.

KAPITEL 12 "GOD SYGDOMSHANDTERING” opsummerer og konkluderer ud fra de 11
foregdende kapitler.
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BILAG 2

INFORMATIONSBREV

Den xx 1998
Kaere Kontaktperson i Tidslerne

Jeg henvender mig til dig gennem "Tidslerne” i min egenskab af at veere psykolog
og ph.d.studerende pa forskningsprojektet:

"Den psykologiske, sociale og kulturelle forstdelse af angst, depression og smerte i
befolkning og sundhedsvaesen”. Projektet er tilknyttet Den Medicinske
Forskningsenhed, Ringkgbing Amtskommune. Projektet er et tre drigt
tvaervidenskabeligt forskningsprojekt, baseret pd bevilling fra Forskningsrddene:
Tvaervidenskabeligt Sundhedsprogram. Projektet lgber fra 1.9.96-1.9.99. Det har
som formdl: Dels at fd en aktuel og bedre psykologisk, social og kulturel forstdelse
for angstens, depressionens og smertens udtryk og mestring. Dels at implementere
denne forstdelse til sundhedsfremmende holdninger i befolkning, sygehusvaesen og
den primaere sundhedssektor. I projektet arbejder laege, sygeplejerske, antropolog
og psykolog sammen.

Jeg har indtil nu beskeeftiget mig med bl.a. kroniske smertepatienter, tilknyttet
en smerteklinik med fokus pa deres mestring af situationen; dvs. mennesker i
traditionelle hospitalsmiljger.

Neaeste trin er at beskeeftige sig med ”"den selvforvaltende patient” - dvs.
mennesker som tager eget ansvar for deres sygdom pa forskellig vis. Det kan
veaere alt lige fra at melde sig fra al form for behandling, til at tilrettelaegge
behandling, sd den passer til ens overbevisninger og forestillinger om krop-
psyke sammenhange - med det bedste fra det etablerede og det alternative. Der
er med andre ord ikke snaevre kriterier for deltagelse i undersggelsen. Snarere:
Jo stgrre forskellighed, jo bedre. Formalet er bade at afdeekke det unikke og det
feelles i det at ggre noget selv i forhold til sygdommen.

Forskningsmetoden er kvalitativ. Dvs. der er ingen kontrolgruppe. Jeg forestiller
mig primeert personlige interviews, enten hjemme hos dig eller hos mig.
Interviewene optages pa band, men du anonymiseres naturligvis. Der gnskes af
dig, at du dbenhjertigt gnsker at forteelle om din handtering af sygdommen. Det
er hensigten at tale dybtgdende med ca. 10 personer. Merete Birklund giver
interview i sin egenskab af at veere formand for foreningen.

Fokus i det personlige interview er ikke det at veere kreeftpatient, men

mestringsstrategier i forbindelse med at have en livstruende sygdom. Nogle af
mine arbejdsspgrgsmal er f.eks.:
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Hvad ggr du for dig selv, for at holde sygdommen i ave/blive helbredt?

Hvordan viser du omsorg for dig selv?

Hvordan er dit syn pa krop-psyke sammenhange?

Hvordan henter du stgtte fra dit netvaerk?

Hvilket forhold har du til din sygdom? - er den allestedsnaervaerende eller
glemmer du den ind imellem? Hvad kan evt. fa dig til at glemme den?

Er du i tvivl omkring, om du ggr det rigtige?

Med habet om, at du kan have interesse i at deltage, ser jeg frem til, at du svarer
pa denne henvendelse, enten pr. telefon eller skriftligt. Har du spgrgsmal, er du
naturligvis velkommen at ringe. Undersggelsen forventes at starte i marts maned
1998.

Med venlig hilsen

Mette Kold Jensen

P.S. For god ordens skyld skal navnes, at denne forespgrgsel efter aftale med
Merete Birklund og Birgitte Vest sendes ud til alle kontaktpersoner (35-40
personer). Idet undersggelsen er dybtgdende interviews har jeg kun mulighed for
at tale med ca. 10 personer. Hvis mange melder sig til undersggelsen, kan det ske,
at selv om du har veeret sa velvillig at melde dig til undersggelsen, at vi ikke

kommer til at tale sammen. Du far selvfglgelig hurtigst muligt besked.”
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BILAG 3
SPORGEGUIDE

* Hvad ggr du for dig selv, for at holde sygdommen i ave/blive helbredt?

* Hvordan viser du omsorg for dig selv?

* Hvordan er dit syn pa krop-psyke sammenhange?

* Hvordan henter du stgtte fra dit netvaerk?

* Huvilket forhold har du til din sygdom? - er den allestedsnaerveerende eller
glemmer du den indimellem? Hvad kan evt. fa dig til at glemme den?

* Erduitvivl omkring, om du ggr det rigtige?

* Selvansvar og autonomi... Hvordan manifesterer det sig i praksis?

* Tid: Citat fra Tidselbladet (side 13): "Det er underligt, at man ofte skal ud i en
direkte livstruende situation for at erkende, at tiden ikke er en fjende, der skal
eller kan besejres, men tvaertimod, gennem nuet, er en port til det intense
livsnaerveer, hvor fortid, nutid og fremtid er et, hvor livet og dgden er
uadskillelige dele af samme cyklus. Netop i livsnarveeret kan vi hente kraft til
at leve med en alvorlig sygdom, og mdske endog kraft til at blive raske igen.”

Er det din opfattelse, at mange evner dette naervaer, nar de far kreeft, eller er
det de fa?

* Narjeg siger "tid”, hvad tenker du sa?

* Mener du, at krop og psyke hanger sammen i forhold til din sygdom? Evt.:
Hvordan?

* Kan du fortelle om distinktionen stress og sorg - som det udfolder sig for dig
personligt?

* Folks egen indsats og helbredelse - fortal om, hvad du ggr for dig selv?

* Erditliv eendret efter sygdommen? Hvordan?

* Pd en skala fra 1 til 10, hvor meget forhindrer kraeften dig i et optimalt liv,
hvor 10 er livet uden kraeft?

* [ forskningen i gkonomiske beregninger af behandlinger, har man
introduceret et lidt provokerende begreb, nemlig QALY = kvaliteten af livsar
- dvs. man tager hgjde for kvaliteten af livet og maler ikke kun hvor
meget/lang tid, man kan leve med sygdommen. Nar du tenker pa dit liv,
behandlingen og om du skal dg af kreeften, teenker du sd i "leengst mulig
levetid” eller "hgjst mulig kvalitet” uafhaengig af den reelle levetid?
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