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Forord

Fra maj 2006 til april 2008 fulgte jeg i alt 32 kreeftpatienter, pdre-
rende og alternative behandlere ved interview, samtaler og del-
tagerobservation i et ph.d.-projekt om krceftpatienters erfaringer
med etableret og alternativ behandling. Projektet er del af forsk-
ningsnetvoerket CCESCAM!, der blev etableret i efterdret 2005
med det formdl at forske i effekt af alternativ behandling med en
tvcerfaglig tilgang. Til centret er tilkknyttet forskere ved Arhus Univer-
sitet og Syddansk Universitet i samarbejde med repraesentanter for
Sundhedsrddet, privatpraktiserende alternative behandlere og
onkologiske afdelinger ved Arhus Universitetshospital, Vejle Syge-
hus og Odense Universitetshospital. Forskerne har faglig baggrund
inden for fag som gkonomi, biologi, filosofi, psykologi, antropologi
m.fl., og de enkelte projekter i CCESCAMs regi reproesenterer og
anvender hver for sig forskellige faglige perspektiver og metodiske

tilgange i studiet af effekt af alternativ behandling2.

Min tilknytning til CCESCAM er g&et gennem leder af forsk-
ningsnetvcoerket Helle Johannessen, som i efterdret 2005, hvor

CCESCAM endnu var under etablering, opfordrede mig fil at skrive

I Centre for Cross-disciplinary Evaluation Studies in Complementary and Alter-
native Medicine.

2Som eksempel gennemfgrer leder af forskningsnetvcoerket antropolog Helle
Johannessen et projekt om brug og effekt af alternativ behandling blandt ita-
lienske krceftpatienter; psykolog Lene Vase udfgrer en klinisk undersggelse af
effekten af akupunktur mod smerte; psykolog Christina G. Pedersen en spar-
geskemaundersggelse om kroeftpatienters brug af alternativ behandling og
oplevelsen af livskvalitet, og biolog og filosof Majken Belusa gennemfarer en
undersggelse af healeres praksis og kroeftpatienters erfaringer med behand-
ling med healing (se i gvrigt www.CCESCAM.dK).




ph.d.-afhandling i CCESCAMS regi. Helle Johannessen var p& det
tidspunkt hovedvejleder pd& min kandidatafhandling p& antropo-
logi (Ulrich 2004).

Som en forberedelse til projektet fik jeg, inden selve ph.d.-
projektet gik i gang, mulighed for over tre dage at felge tre forskel-
lige onkologer i konsultation med krceeftpatienter. | den tidlige be-
gyndelse af projektet fik jeg desuden mulighed for at falge rddgi-
vere i Kroeftens Bekcempelse i Odense ved rddgivningssamtaler
med kreeftpatienter. Deltagelsen ved samtaler, bdde mellem on-
kologer og krceftpatienter og mellem Kroeftens Bekcempelses ré&d-
givere og kroeftpatienter, gav et ferstendndsindtryk af det felt, jeg

var pd vejindi.

Kroeft er en sygdom, som bergrer mange mennesker. lkke alene
den enkelte, der far konstateret sygdommen, men ogsd familien,
venner og kolleger omkring den syge. Kreeft er p&d den méade en
sygdom, som mange mennesker har toet inde pd livet, og som
veekker fglelser og tanker hos de fleste. | sin bog Den dag du far
krceft beskriver redakter af Ugebrevet Mandag Morgen Erik Ras-
mussen det pd den mdade, at "[k]rceft (...) for de fleste [er] syno-
nymt med dgden” (Rasmussen 2003: 49). Som en af deltagerne i

denne undersggelse, Karin3, beskrev det:

% Alle deltageres navne er i afhandlingen erstattet af pseudonymer.
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Fordi alle mennesker, der ser en og har fdet vide: "Neej, du har
fédet diagnosen krceft, det troede vi ikke om dig”, de bliver enormt
bange, for "ndr hun kan f& det, s& kan jeg ogsd f& det, s kan alle
f& det”. (...) Jeg ser overskrifter, som om jeg ncesten allerede har
det ene ben i graven. Hvor jeg tcenker: "S&dan er det ikke"” (Karin,
22. november 2006).

N&r deltagerne i projektet fortceller om det at f& kroeft, kan fortcel-
lingerne p& mange mdder ses som udtryk for det, Karin fortceller
om i citatet ovenfor: At det at f& krceft kan opleves som at f& en
dgdsdom, og hvor frygten for sygdommen kan aflceses i ansigter-
ne hos andre omkring én. Samtidigt afspejler fortcellingerne, som i

citatet fra Karin ovenfor, viljen til at sige: S&ddan er det ikke.

Jeg siger tak til alle deltagere for at dele deres erfaringer med mig

og gare projektet muligt.

11






1. Indledning?

Med dette ph.d.-projekt undersager jeg kroeftpatienters erfaringer
med etableret og alternativ behandling og betydningen heraf for
patienters oplevelse af sygdomsforlgbet. Undersagelsen tager ud-
gangspunkt i antropologisk teori og metode og bygger dels pd en
forlgbsunders@gelse, hvor jeg over en todrig periode har fulgti alt
22 kreeftpatienter, pdrerende og alternative behandlere ved in-
terview, telefonsamtaler og til behandling p& hospital og hos al-
ternative behandlere, dels pd tre mader i fokusgrupper med mel-

lem tre og syv deltagere i hver gruppe.

| Danmark far knapt 33.000 mennesker hvert &r konstateret krceft,
og mere end 200.000 danskere lever med en kroeftdiagnose?. | 1g-
bet af de sidste drtier er antallet af krcefttilfcelde steget i Danmark
bdde hos moend og kvinders, og antallet af krcefttilfoelde er sti-
gende i hele verden. En vaesentlig drsag er, at den gennemsnitlige
levealder er stigende, og at over halvdelen af alle kroeftsygdom-

me rammer mennesker over 65 ar. Samtidigt er kroeft den sygdom,

* Videns- og Forskningscenter for Alternativ Behandling (ViFAB), Syddansk Uni-
versitet og Aase og Ejnar Danielsen Fond har givet gkonomisk statte til projek-
tet.

5 Ifglge Sundhedsstyrelsens seneste opgerelse fra 2009 var der i 2007 32.511
nye krcefttilfcelde. | alt 203.764 personer med en registreret kroeftdiagnose var
ilive pr. 31. december 2007, heraf 82.034 mcend og 121.730 kvinder (Sund-
hedsstyrelsen 2009: 2, 18).

¢ Sundhedsstyrelsen peger i den seneste opgerelse fra 2009 p& en opbrems-
ning i antallet af nye kreefttilfoelde. Incidensraten, det vil sige antallet af nye
tilfcelde pr. 100.000 danskere, sammenholdt med befolkningens alderssam-
menscetning, faldt séledes fra 569 i 2006 fil 566 i 2007 (Sundhedsstyrelsen 2009:
2).
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som flest mennesker under 65 &r der af (Kjgller, Juel & Kamper-
Jorgensen 2007: 93-94; Sundhedsstyrelsen 2009: 2, 18).

Kroeft er ikke én sygdom, men mange forskellige sygdomme,
der opstdr pd grund af flere faktorer, sGvel af genetisk som milja-
maoessig art. De fem hyppigste kroeftformer blandt kvinder er bryst-
krceft, hudkroeft, lungekreeft, tyktarmskroeft og endetarmskroeft,
og blandt moend hudkrceft, lungekrceft, krceft i bloerehalskirtel,
urinblcerekrceft og tyktarmskroeft (Kjaller, Juel & Kamper-Jargensen
2007: 89-94).

Den kroeftbehandling, som filoydes inden for det offentlige
sundhedssystem, er enten helbredende (kurativ), forebyggende
(adjuverende), understgttende eller lindrende (palliativ). Den hel-
bredende (kurative) behandling filoydes enten som operation,
strélebehandling eller kemoterapi eller forskellige kombinationer af
de tre (ibid: 96-97). Strélebehandling og kemoterapi kan desuden
anvendes som lindrende (palliativ) behandling (Archer, Bilingham
& Cullen 1999; Bang et al. 2005; Bonomi 2003; Chvetzoff & Tannock
2003; Hoegler 1997). Statens Institut for Folkesundhed skgnner, at 45
procent af alle kroeftpatienter helbredes gennem behandling,
heraf 22 procent udelukkende med operation, 18 procent med
strélebehandling kombineret med operation eller kemoterapi og 5
procent med kemoterapi (Kjgller, Juel & Kamper-Jargensen 2007
97).

Ud over det offentlige sundhedssystems behandlingstilbud

kan kroeftpatienter sage rddgivning og stette hos private organisa-
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tioner. Kroeftens Bekcempelse tilbyder kroeftpatienter og pdraren-
de telefonisk og personlig rddgivning, patient- og pdrgrendegrup-
per, foruden kursustiloud p& RehabiliteringsCenter Dallund

(www.cancer.dk). Krceftforeningen Tidslerne tiloyder foruden tele-

fonisk rddgivning en roekke kurser og foredrag med scerligt fokus

pd& alternativ behandling (www.tidslerne.dk). Endelig tilbyder R&d-

givningscentret Buen kurser, foredrag og rédgivningssamtaler for
kroeftpatienter og pdrerende med scerligt fokus pd alternativ be-

handling (www.buen-aarhus.dk).

En rcekke undersagelser, danske sé&vel som internationale,
peger pd, at krceftpatienter ud over tilbuddene i det etablerede
system ogsd i vid udstraekning benytter forskellige former for alter-
nativ behandling (Anker 2006; Damkier 2000; Downer et al. 1994;
Ernst & Cassileth 1998; Grgnvold et al. 2006; Kimby et al. 2003; Mo-
lassiotis et al. 2005; Yates et al. 2005).

En undersaggelse, publiceret af Krceftens Bekcempelse i 2006,
viser, at 27 procent af alle krceftpatienter har brugt en eller flere
former for alternativ behandling efter at have fdet stillet diagnosen
krceft. Af de brugte alternative behandlingsformer var naturmedi-
cin eller kosttilskud den hyppigst brugte, efterfulgt af vitaminer og
mineraler, akupunktur, zoneterapi og kostvejledning som de fem
hyppigst anvendte alternative behandlingsformer (Grgnvold et al.
2006: 163-164). En europceisk undersggelse fra 2005 af krceftpatien-
ters brug af alternativ behandling viser, at 35,9 procent af euro-

pceiske kroeftpatienter bruger en eller flere former for alternativ
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behandling, varierende fra 14,8 procent i Graoekenland til 73,1 pro-
centiltalien’. Ifglge undersggelsen bruger 36 procent af danske
krceftpatienter alternativ behandling (Molassiotis et al. 2005: 655,
657). En undersggelse fra 2000 af danske krceftpatienter viser, at
44,5 procent bruger en eller flere former for alternativ behandling
(Damkier 2000: 41). Endelig viser en undersggelse fra 2006 blandt
brugerne af Krceftens Bekcempelses telefonlinje (Anker 2006), at 55
procentd af de patienter, som benyttede telefonlinjen, brugte en
eller flere former for alternativ behandling. Sidstnocevnte undersg-
gelse er dog ikke reprcesentativ for danske kroeftpatienter, da
brugerne af Krceftens Bekcempelses telefonlinje ikke udger et re-

proesentativt udsnit af danske kroeftpatienter (ibid: 11, 22).

Selv om det ikke er muligt at give et prcecist tal for andelen

af kroeftpatienter, der bruger alternativ behandling?, sé& tyder un-

7 Den hgje andel af italienske patienter, som ifglge undersggelsen bruger al-
ternativ behandling i forhold ftil resten af populationen, skal ifglge Molassiotis
et al. ses i sammenhceng med, at undersggelsen i Italien er foretaget blandt
krceftpatienter i palliativ (lindrende) behandling (Molassiotis et al. 2005: 661). |
en undersggelse af krceftpatienters brug af alternativ behandling i den norad-
italienske region Toscana finder Johannessen et al. (2008) en andel p& 17
procent af kroeftpatienter, som bruger alternativ behandling.

8 | undersaggelsen opereres med to afgraensninger af alternativ behandling,
en bred og en smal. | den brede afgraensning medregnes brug af fiskeolie,
daglig brug af grgn te, nogle former for selvhjcelpsteknikker, som f.eks. af-
spcending, yoga og meditation, og ekstra tilskud af vitaminer og mineraler
som alternativ behandling. Med udgangspunkt i den brede afgraensning
bruger 75 procent af undersggelsens deltagere alternativ behandling, mens
55 procent af deltagerne med udgangspunkt i den smalle afgraensning (der
ikke omfatter de ovenncevnte alternative behandlingsformer) bruger alterna-
tiv behandling (Anker 2006: 12, 22).

? En del af vanskelighederne ved at opgeare forbrug af alternativ behandling
har bl.a. at gere med, at definitionen af alternativ behandling kan variere fra
undersggelse til undersggelse (Cassileth 1999; Swisher et al. 2002).
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dersggelserne pd, at en relativt stor andel af kroeftpatienter benyt-

ter en eller flere former for alternativ behandling.

Ogsd i befolkningen generelt tyder undersggelser pd, at
brugen af alternativ behandling er stigende, bdde herhjemme og i
udlandet (Ekholm et al. 2006; Hanssen et al. 2005; Lenroth & Ek-
holm 2006). En rapport fra Statens Institut for Folkesundhed fra 2006
viser, at 22,5 procent af alle danskere i 2005 har brugt alternativ
behandling inden for det seneste &r, og at 45,2 procent har brugt
alternativ behandling p& et eller andet tidspunkt i livet. Samtidigt
viser tallene, at andelen af befolkningen, der har brugt alternativ
behandling inden for det seneste &r, er steget fra 10 procent i 1987
til 22,5 procent i 2005. Stigningen ses bdde blandt moend og kvin-
der og i alle uddannelsesgrupper, men stigningen er sterst blandt
personer med lcengst uddannelse. Samtidigt viser undersggelsen,
at kvinder generelt har prgvet flere forskellige former for alternativ
behandling end mcoend. Blandt gruppen af personer, der pd et el-
ler andet tidspunkt i livet har pravet alternativ behandling, har 50,5
procent af kvinderne og 34 procent af mcendene brugt to eller
flere forskellige former for alternativ behandling. Overordnet er
brugen af alternativ behandling starst blandt kvinder, midaldrende
og blandt personer med en mellemlang eller lang, videreg&dende
uddannelse (Ekholm et al. 2006: 184-185).
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1.1 Formdl og analytisk fokus

Antropologisk metode bygger pd interaktion mellem forsker og
forskningsdeltager, hvor forskeren bruger sig selv som subjekt i en
undersggelse af forskningsdeltageres subjektive erfaringer (se afsnit
3.9). Det geelder ogsé denne undersagelse, der bygger pd de an-
tropologiske/etnografiske© metoder interview, samtale og delta-
gerobservation. Ved at sparge krceftpatienter om deres erfaringer
med etableret og alternativ behandling og ved at fglge kroeftpa-
tienter til behandling p& hospital og hos alternativ behandler, fo-
kuserer jeg i projektet pd kraeftpatienters perspektiver pd etableret

og alternativ behandling.

| undersggelser af alternativ behandling er det ifglge sociolog Me-
redith B. McGuire (1998) ofte spargsmdlet om alternativ behand-
ling 'virker’, der er i centrum. Alternativ behandling undersgges
som en 'teknik’, der kan indgd sammen med eller eventuelt erstat-
te biomedicinske behandlingsteknologier (ibid: 5-6; se ogsé& Barnes
2005: 249-251; Wahlberg 2008: 77). Tilgangen til behandling som en

'teknik’ er ikke begraenset til alternativ behandling, men kan ses

10 | forskningslitteraturen bruges betegnelserne 'antropologi’ og 'etnografi’
ofte synonymt, selv om 'antropologi’ ifalge antropologerne Kirsten Hastrup og
Jan Ovesen (1995) internationalt set er den mest benyttede betegnelse. Den
etymologiske betydning af betegnelsen 'etnografi’ er 'folkebeskrivelse’, mens
den etymologiske betydning af betegnelsen 'antropologi’ er 'lceren om
mennesket'. Ifalge Hastrup & Ovesen refererer betegnelsen 'etnografi’ i hgje-
re grad til 'den klassiske’ antropologi, hvor veegten & pd indsamling af oplys-
ninger "om flest mulige primitive folkeslag”, mens 'antropologi’ i hgjere grad
refererer til en teoretisk tilgang fil forstdelsen af mennesket som kulturelt voe-
sen (ibid: 14-16).
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som dominerende tilgang i moderne lcegevidenskabs filgang til
behandling generelt, hvor effekt af behandling underseges med

randomiserede kontrollerede forsgg (RCT).

RCT blev oprindeligt introduceret il undersagelse af effekt af
farmakologisk behandling, men er blevet 'gylden standard’ i un-
dersggelser af effekt og anvendes nu ogsd til undersggelse af me-
re komplekse behandlinger, som f.eks. visse former for alternativ
behandling (Allen 2002; Barnes 2005; Walach et al. 2006). Brugen
af RCT kan ses som udtryk for det sdkaldte 'evidenshierarki’, hvor
metaanalyser af RCT befinder sig i toppen af hierarkiet og anses
for mest pdlidelige metode til vurdering af en behandlings effekt,
mens observationsstudier og interviewundersggelser befinder sig i
bunden af hierarkiet og anses for de mindst pdlidelige metoder
(Barry 2006; Borgerson 2005; Launsg 2008).

| den videnskabelige litteratur om alternativ behandling dis-
kuteres det, om RCT meningsfuldt kan anvendes fil at teste kom-
plekse behandlinger, som ud over alternativ behandling f.eks. kan
omfatte psykologiske interventioner og rehabilitering. P& grund af
de prcemisser, som RCT bygger pd, er det ifglge kritikere proble-
matisk at anvende RCT som enkeltstGende metode fil testning af
alternativ behandling. Problemerne med at anvende RCT som
eksklusiv metode har bl.a. at ggre med, at deri RCT typisk fokuse-
res pd elementer af en given behandling, som 'virker' uafhcengigt
af den kontekst, som behandlingen gives indenfor. Til forskel herfra

kan konteksten, f.eks. relationen mellem behandler og patient, i
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nogle former for alternativ behandling netop voere en central del
af behandlingen, men den eksakte betydning af dette aspekt kan
vcere vanskelig at mdle i et klinisk forsgg (Allen 2002; Barfod, Ole-
sen & Brandslund 2001; Barrett et al. 2003; Barry 2006; Bell 2005;
Kaptchuk 2002; Launsg 2008; Tauber 2002; Walach et al. 2006).

| testforsgeg med RCT opdeles gruppen af testpersoner typisk i
to grupper efter tilfceldig lodfroekning (randomisering). Ved s&-
kaldt placebokontrollerede forsag modtager den ene gruppe virk-
som behandling, den anden sdkaldt placebobehandling, f.eks. en
kalktablet eller behandling med snydeakupunktur!!. Dette for at
kontrollere for sGkaldt 'non-specifik effekt’, som bl.a. kan doekke
over spontan forbedring af sygdommen, eller kan opstd pé& grund

af testpersoners forventning om at modtage aktiv behandling.

For at isolere en behandlings aktive stoffer eller mekanismer,
den specifikke effekt (f.eks. acetylsalicylsyren i hovedpinetablet-
ter), fra non-specifik effekt (den effekt, som kan registreres, ogsé
selv om deltagerne ikke modtager aktiv behandling), far gruppen
af forsegsdeltagere i placebogruppen en behandling, der ligner
den aktfive behandling, men som er uden aktivt stof eller meka-
nisme, f.eks. en kalktablet. Hvis forsgget er dobbeltblindet, afslares
det farst efter forsaget, hvilken gruppe der modtager den aktive

behandling, og hvilkken gruppe der modtager placebo. P& den

11 Snydeakupunktur kan indgd pé forskellige mdader i forsag, f.eks. ved at pla-
cere akupunkturndlene pd punkter i huden, som ikke er akupunkturpunkter
(Diener et al. 2006), eller ved at anvende s&kaldte placebondle, hvor ndlen
kun bergrer, men ikke gennemtrcenger huden, og pd den mdade simulerer en
rigtig akupunkturbehandling (Streitberger & Kleinhenz 1998).
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mdade er hverken behandler eller patient klar over, om den be-

handling, der gives, er aktiv eller placebo.

Efter forsgget opgeres effekten af de to behandlinger, den
aktive og placebobehandlingen. Hvis behandlingen med det ak-
tive stof har stgrre effekt end placebobehandlingen, antager man,
at den specifikke effekt udgares af forskellen mellem placebobe-
handlingens og den aktive behandlings effekt (Barnes 2005; Barrett
et al. 2006; Birch 2006; Hyland 2003; Kaptchuk 2002; Madsen 2001;
Walach et al. 2006). Ved pd den mdde at sgge at isolere de akfi-
ve stoffer og mekanismer fra de uvirksommme bygger RCT pd anta-
gelser om, at arsag kan skilles fra virkning, s& en given behandling
udvirker sin effekt uafhcengigt af den behandledes bevidsthed om
og forventning til behandlingen. Barrett et al. beskriver det sddan,
at hvis det er en pille, der testes for, er det pillen, og kun pillen, der
udvirker effekten (Barrett et al. 2006: 180-1). Sociolog Laila Launsg
(1995) karakteriserer RCT som:

(...) en teknik-vurdering (...). | denne kontekst kan en behandling
kun blive videnskabelig dokumenteret, hvis den kan reduceres til
en teknik. Denne teknik skal kunne isoleres fra subjektiviteten, og
dermed virkningsmaessigt gares subjektuafhcengig (Launsa 1995:

93, fremhcevelse i originalen).

| modscetning til opfattelsen af alternativ behandling som en 'tek-

nik’, der kan testes i kliniske forsag, argumenterer McGuire (1998)
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for at se alternative behandlinger som "systemer af overbevisnin-
ger og praksisformer” 12 (McGuire 1998: 6). Antropolog Ann Barry
(2006) argumenterer i den sammenhceng for etnografiske meto-
der som scerligt velegnede fil forskning i alternativ behandling. Et-
nografien og antropologien beskceftiger sig netop med de betyd-
ninger, som former og formes af menneskers hverdagspraksis. Hvor
alternativ behandling med en naturvidenskabelig tilgang kan un-
dersgges som 'mekanismer’, der virker i den fysiske krop (Launsa
1995: 93), kan alternativ behandling med en antropologisk tilgang

undersgges som et kompleks af betydning og praksisformer.

Antropologi har traditionelt veeret studiet af ikke-vestlige samfund
(Hastrup 1992). Et klassisk antropologisk studie kan beskrives som
studiet af befolkninger i afgreensede ikke-vestlige omrdder af ver-
den, f.eks. befolkningen p& en @gruppe i Stillehavet, som i den pol-
ske antropolog Bronislaw Malinowskis studie af befolkningen p&
ggruppen Trobrianderne (Malinowski 1964). | klassiske antropologi-
ske studier blev en befolknings kultur studeret i sin helhed, herunder
medicinske traditioner som del af kulturen, f.eks. Evans-Pritchards

(1977) studie af Azande-befolkningen.

Scerligt fra slutningen af 1960’erne og frem udviklede medi-
cinsk antropologi sig som et underspeciale inden for antropologi-
en, hvor medicinsk praksis studeres som selvstoendigt foenomen

(Singer 1989: 1193). Selv om medicinsk antropologi fortsat under-

12 Overscettelser fil dansk er mine egne, med mindre andet er angivet.
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sgger medicinsk praksis i ikke-vestlige lande (Dalsgaard 2004; Fo-
ster 1976; Macfarlane & Alpers 2009; Scheper-Hughes 1993; Whyte
1992), har den medicinske anfropologi ogsd rettet fokus mod me-
dicinsk praksis i vestlige samfund, men her har tendensen vceret at
fokusere pd vestlig biomedicin (Good 1994; Gordon 1988; Klein-
man 1981; Lupton 1997; Mattingly 2001), snarere end pd& alternativ
behandling (Barry 2006: 2653). Dette skyldes mdaske biomedicinens
dominans i vestlige samfund, hvor alternativ behandling farst inden
for de seneste drtier er blevet almindeligt udbredt i befolkningen
(Bates 2002).

Selv om nyere antropologi ikke loengere som i 'den klassiske
antropologi’ undersagger befolkningers kulturer som afgroensede
helheder, s& er en holistisk tilgangsvinkel ifalge antropolog Kirsten
Hastrup fortsat central, ogsé i nyere antropologi (Hastrup 1992: 78).
De kulturelle foenomener, som anfropologien udforsker, forstds som
indskrevet i sterre sammenhoenge, hvorfra foenomenerne fér be-
tydning. Hastrup forklarer det p& den méde, at en enkeltbegiven-
hed "peger (...) ud over sig selv og hen til en stgrre helhed, fra hvil-
ken den far sin betydning, og hvis betydning den bidrager fil” (Ha-
strup 1992: 33).

| dette projekt tager jeg udgangspunkt i krceftpatienters perspekti-
ver p& behandling, etableret og alternativ. Jeg undersgger med
andre ord ikke, hvilke fysiologiske reaktioner forskellige former for

behandling udvirker i kroppen, men den betydning, som brugen af
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forskellige behandlinger kan f& for krceftpatienters oplevelse af
sygdomsforlabet. Med en antropologisk filgangsvinkel forstdr jeg
samtidigt den enkeltes subjektive erfaring som indskrevet i bredere

kulturelle sammenhcenge af betydning for sygdomserfaringen.

| de seneste Ar er sundhedsvoesenet i stigende grad begyndt at
inddrage patientperspektiver i vurderinger af sundhedsydelser og i
klinisk praksis'3 (Thorgdrd 2009: 99-100). | den sammenhoeng argu-
menterer filosof Keld Thorgdrd (2009) for, at humanistisk sundheds-
forskning, der netop qua en kvalitativ metodetilgang kan generere
viden om patientperspektiver, risikerer at blive et ufarligt 'ved-
hceng'’ til den biomedicinske forskning, hvor randomiserede, kon-
trollerede forsag nyder stagrst anerkendelse som metode, mens
'patientperspektiver’ rangerer lavest (ibid: 102). Frem for at forstd
patientperspektiver som "spontane subjektive udbrud” (ibid: 112),
argumenterer Thorgdrd for at betragte patientperspektiver som
viden, der udtrykker "selvforstdelser og forstéelser af de sociale

praksiser, de er indlejreti” (ibid: 112).

Som jeg forstér Thorgdrds argument, er patientperspektiver
interessante og ngdvendige, ikke alene som udtryk for subjektive
perspektiver pd virkeligheden, men som perspektiver, der filsam-

men udsiger kvalificerede beskrivelser af virkeligheden og som s&-

13 F.eks. beskrives det i Sundhedsstyrelsens National strategi for kvalitetsudvik-
ling i sundhedsvcesenet (Sundhedsstyrelsen 2002), at det i forhold fil mélet om
at sikre kvalitetsudviklingen i sundhedsvoesenet er "vigtigt at opsamle og tage
ved lcere af patientens og de pdrgrendes vurderinger” (ibid: 10).
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dan kan bidrage til at udvikle den virkelighed og de praksisformer,
som patienters perspektiver erindlejret i (Thorgdrd 2009: 114-5). |
forhold til dette projekt betyder det, at kroeftpatienters fortcellinger
om etableret og alternativ behandling ikke alene kan vise, hvor-
dan individuelle krceftpatienter har oplevet forskellige former for
behandling, og den betydning det har for den enkeltes oplevelse
af sygdomsforlgbet, men at fortcellingerne ogsd kan sige noget
om de rammer, som erfaringen udspiller sig indenfor, og som har
betydning for erfaringen. P& den mdade kan individuelle kroeftpati-
enters fortcellinger bidrage til cendring af de kollektive rammer for
erfaringen og dermed — mdske i sidste ende - bidrage til cendring

af erfaringen selv.

| samfundsvidenskaberne og i humaniora er det karakteristisk, at
fokus og problemformulering ofte Igbende justeres i dialog med
empirien; de oprindelige forskningsspargsmdal kan derfor cendre sig
i lgbet af processen. Martyn Hammersley & Paul Atkinson (1997)
taler om en forudanet (foreshadowed) problemstiling, der Igben-
de cendres og skcerpes i lgbet af forskningsprocessen (ibid: 24-36).
Som s&dan begynder analysen allerede ved de indledende litte-
raturstudier, justeres i lgbet af feltarbejdet og intensiveres i arbejdet

med sammenskrivningen af undersggelsens resultater.

Ogsd i dette projekt har fokus og problemstiling cendret sig
og er blevet skcerpet undervejs i processen. | udgangspunktet inte-

resserede jeg mig iscer for sammenhoenge mellem forskellige be-
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handlingsformer, etableret behandling og forskellige former for al-
ternativ behandling, og betydningen af forskellige behandlings-
former for den enkelte patients oplevelse af sygdomsforlgbet. Jeg
var her iscer inspireret af antropolog Cheryl Mattinglys begreb 'te-
rapeutisk emplotment’ (Mattingly 1994; 2001), hvilket jeg uddyber i
det fglgende.

| lyset af diskussionen ovenfor om at se alternativ behandling
som betydningssystemer snarere end 'mekanismer’, undersgger
Mattingly med begrebet 'terapeutisk emplotment’ det forhold, at
en given behandling er indskrevet i bestemte betydningssystemer,
som overhovedet gar behandlingen meningsfuld. | udviklingen af
begrebet 'terapeutisk emplotment’ tager Mattingly udgangspunkt
i en narrativ forskningstilgang, ferst og fremmest litteraturviden-
skab, hvor begrebet 'emplotment’ refererer til struktureringen af
littercere tekster og mundtlige fortcellinger i forhold til et 'plot’. P&
baggrund af studier af ergoterapeuters kliniske praksis argumente-
rer Mattingly for, at den kliniske praksis kan ses som en form for 'for-
teellinger’ eller 'narrativer’14, hvor ergoterapeuter og patienter i
samarbejde med hinanden organiserer behandlingen i forhold fil
et bestemt 'plot’, f.eks. det at blive i stand til at genoptage en er-
hvervskarriere efter at have veeret udsat for et slagftilfcelde. Ud fra
behandlingens overordnede plot bliver delelementerne i behanad-

lingen meningsfulde, f.eks. det at genoptraene hdnden til igen at

14 Narrafive er det engelske ord for 'fortcelling’ eller "beretning’, men 'narrativ’
bruges i den videnskabelige forskning ogsé som betegnelse for beretninger af
en scerlig karakter, se kapitel 2.
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kunne skrive handskrift. Bestemte overordnede plot ger behand-

lingen meningsfuld.

Som overordnet analytisk perspektiv, og med udgangspunkt i Mat-
tinglys begreb 'terapeutisk emplotment’, forstdr jeg forskellige be-
handlingsformer som narrativt struktureret. | kapitel 2 diskuterer jeg,
hvordan etablerede og alternative behandlingsformer kan ses
som udtryk for bestemte narrative plot af betydning for patienters

sygdomserfaring.

Hvor jeg i udgangspunktet for analysen iscer interesserede mig for
sammenhcenge mellem bestemte former for behandling og
krceftpatienters sygdomserfaring, har mit fokus i Igbet af analysen
flyttet sig fra de enkelte behandlingsformer til kulturelle betydnin-
ger, der overordnet knytter sig til behandling af krceft. Jeg har fun-
det, at de manstre, der kan identificeres p& tveers af deltagernes
fortcellinger, snarere end at falge afgraensninger mellem specifikke
behandlingsformer kan identificeres som forskellige kulturelle mo-
deller for fortcelling om sygdom og behandling. | analysen fokuse-
rer jeg derfor pd sammenhcenge mellem den enkelte sygdomsfor-
teelling, de behandlingsformer, som fortcellingen tager udgangs-
punkt i, og kulturelle betydninger der knytter sig til fortcellingen (se
afsnit 2.3).

| analysen af sammenhcenge mellem sygdomsfortcelling,

behandling og kulturel betydning er jeg iscer inspireret af sociolog
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Arthur Frank (1994; 1997) og sociolog Douglas Ezzy (2000). Arthur
Frank argumenterer for, at sygdomsfortcellingen kan fortcelles in-
den for tre forskellige genrer eller narrative typer, der hver iscer
igen kan ses som forskellige kulturelle modeller for fortcellingen. De
narrative genrer eller typer refererer Frank til under overskrifterne
'restitutionsnarrativ’, 'kaosnarrativ’ og 'ridderfcerdnarrativ’ (quest

narrative's).

P& baggrund af en undersagelse af australske HIV/AIDS-
patienter har sociolog Douglas Ezzy (2000) videreudviklet Franks
narrativer i forhold til sin egen undersggelses empiri og identificerer
narrativerne 'linecer restitutionsnarrativ’, 'linecer kaosnarrativ’ og
'polyfonisk narrativ’ i HIV/AIDS-patienternes fortcellinger. De narro-
tive typer, som foreslds af Frank (1994; 1997) og Ezzy (2000), har jeg
i analysen af deltagernes fortcellinger videreudviklet og tilpasset i
forhold fil undersggelsens empiri. | afsnit 4.1 praesenterer jeg, hvor-
dan jeg har udviklet afhandlingens narrative typer med inspiration

fra Frank og Ezzy.

15 Det engelske ord quest kan pd dansk overscettes til 'sggen’, 'straeben’ eller
'ridderfcerd’. Arthur Frank beskriver quest-narrativer som fortcellinger om at
sgge alternative méder at veere syg pd, hvor ideer om sygdommen som en
rejse, der bringer ny indsigt og personlig udvikling, er central. P& den mdde er
et quest-narrativ et helteepos, hvor den syge gennem udholdenhed under-
gér en forandringsproces (Frank 1997: 116-119). | afhandlingen refererer jeg il
quest-narrativet som 'ridderfoerdnarrativet’, selv om 'ridderfoerd’ ikke helt til-
stroekkeligt doekker betydningen af det engelske ord quest.
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1.1.1 Forskningsspgrgsmal

Analysen sker gennem undersggelse af fglgende forsknings-

spargsmal:

1) Hvilke sygdomsnarrativer kan identificeres i kroeftpatienters syg-
domsfortcellinger om erfaring med etableret og alternativ be-

handling?

2) Hvordan er sammenhcengen mellem de fremanalyserede syg-
domsnarrativer og kreeftpatienters brug af etableret og alterna-

tiv behandling?e

3) Hvordan er sammenhcengen mellem sygdomsnarrativer og ge-

nerelle kulturelle fortcellinger om kroeft og kraeftbehandling?

4) Hvilken betydning har krceftpatienters erfaringer med etableret
og alternativ behandling for krceftpatienters oplevelse af syg-

domsforlgbet?e

| analysen skelner jeg mellem to begreber: Sygdomsfortcelling og
sygdomsnarrativ. 'Sygdomsfortcelling’ bruger jeg som et empirisk
begreb for deltagernes fortcellinger i interview og samtaler om
sygdomsforlgb og behandling, mens 'sygdomsnarrativ’ er et ana-
lytisk begreb for de narrative former, som jeg identificerer i fortcel-

lingerne.
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De forskellige fagdiscipliner, herunder bl.a. sociologi, lingvistik, psy-
kologi, littercer teori og filosofi (Mattingly 2001: 9), som bidrager fil
en narrativ forskningstilgang, har ofte indbyrdes modstridende per-
spektiver pd, hvad narrativer er, og hvordan de skal analyseres, og
den narrative forskningstradition udger langt fra et stabilt og velaf-
greenset tankesystem (ibid: 6-18; Riessman 2008: 3, Williams 1984:
177).

Et narrativ kan ifglge sociolog Susan Chase (2005) b&de veoe-
re talt eller skrevet og kan genereres gennem feltarbejde, i inter-
view eller i naturligt opstdet konversation. Narrativer kan som s&-
dan henvise til en kort fortcelling, fokuseret p& en bestemt begi-
venhed, f.eks. magdet med en ven eller en lcege, en lcengere for-
tcelling om et betydningsfuldt aspekt af ens liv, f.eks. uddannelse,
arbejde, cegteskab, skilsmisse eller sygdom, eller det kan referere

til fortcellingen om hele ens liv (ibid: 652).

| analysen i afhandlingen tager jeg udgangspunkt i sociolog
Catherine K. Riessmans (2008) definition af narrativ som "et af-
greenset segment af tale, der er tidsligt ordnet og som genfortcel-
ler en begivenhedsraekkefalge” (ibid: 116). Der er tale om en
pragmatisk definition, der skal tiene til afgrcensning af narrativer i

deltagernes fortcellinger (se afsnit 3.8).

1.2 Afgraensning og definition af alternativ behandling

| forskningslitteraturen bruges ofte betegnelsen 'Komplementcer

og Alternativ Behandling’ (KAB) for det, vii daglig tale p& dansk
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kalder 'alternativ behandling’. Betegnelsen skal udirykke, at alter-
nativ behandling ofte bruges som supplement til snarere end som
fravalg af etableret behandling (Johannessen 2006: 4). | den inter-
nationale videnskabelige litteratur anvendes filsvarende betegnel-
sen 'Complementary and Alternative Medicine' (CAM), det vil sige

'komplementcer og alternativ medicin’1s,

| afhandlingen har jeg valgt at fastholde betegnelsen 'alter-
nativ behandling’. Dette har jeg bdde gjort, fordi det er det be-
greb, der anvendes i hverdagssproget pd dansk, og som bruges af
deltagerne i projektet, men nok s& vigtigt fordi jeg med begrebet
'alternativ behandling’ vil pege pd, at selv om patienter bruger
alternativ behandling sammen med snarere end som erstatning
for etableret behandling, s& reprcesenterer alternativ behandling,
ved ikke at vcere del af det offentlige sundhedssystem, et alterna-
tiv til etableret behandling pd det institutionelle niveau (Bates
2002: 27).

| min definition af alternativ behandling falger jeg Sundheds-

styrelsens definition af alternativ behandling som:

16 Selv om den engelske forkortelse, CAM, refererer til komplementcer og al-
ternativ medicin og ikke, som den danske forkortelse, KAB, til komplementcer
og alternativ behandling, s& anvendes betegnelsen CAM i forskningslitteratu-
ren ikke kun om alternativ medicin, men ogsd som overordnet begreb, der
f.eks. omfatter behandlinger som akupunktur, zoneterapi o. lign. (se f.eks.
Baum et al. 20060a). Forskellen hcenger sammen med, at det engelske begreb
medicine dcekker bredere end det danske 'medicin’, og p& engelsk ogs&
omfatter det, vi p& dansk forstér ved begrebet 'lcegevidenskab’ og 'loegevi-
denskabelig praksis’.
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(...) terapier, der rcekker ud over de behandlingstiloud, der filby-
des i det offentligt finansierede sundhedssystem og som ikke er
omfattet af Sundhedsstyrelsens filsyn (Sundhedsstyrelsen 2005, Bi-
lag fil Krceftplan |l, side 2).

Tilsvarende definerer jeg 'etableret behandling’ som behandling,
der er omfattet af de behandlingstiloud, der tiloydes i det offent-
ligt finansierede sundhedssystem, og som er omfattet af Sundheds-

styrelsens tilsyn.

Religionssociolog Lars Ahlin (2007) peger pd&, at 'alternativ be-
handling’ ofte defineres negativt som det, det ikke er, snarere end
positivt som det, det er (ibid: 27-9). Det samme geelder altsé ogsd
denne afhandlings definition af alternativ behandling som be-
handling, der ikke er omfattet af det offentligt finansierede sund-

hedssystem.

Nd&r det er vanskeligt at definere alternativ behandling posi-
tivt som det, det er, hcenger det sammen med, at 'alternativ be-
handling’ ikke bestér af én type behandling, men tvcertimod kan
karakteriseres som en broget vifte af indbyrdes vidt forskellige be-
handlingstilgange og -filosofier. 'Alternativ behandling’ spoender
over behandlinger som f.eks. naturmedicin, akupunktur, zonetera-
pi, homgopati og spirituel healing (Ahlin 2007; Angell & Kassirer
1998; Barrett et al. 2003; Broom & Tovey 2007; Hughes 2001; Johan-

nessen 2001a). Sociologerne Sarah Cant og Ursula Sharma (1999)
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argumenterer for at tale om alternative behandlinger, snarere end

om alternativ behandling i ental (Cant & Sharma 1999: 5).

| afhandlingen bruger jeg begrebet 'alternativ behandling’
som samlebetegnelse for den gruppe af indbyrdes forskellige be-
handlingsformer, der har det til fcelles, at de ikke er omfattet af det
offentligt finansierede sundhedssystem. Det skal her bemcerkes, at
grcensen mellem offentligt og ikke offentligt finansieret behandling
ikke er fast og stabil. Et eksempel er kiropraktik, deri Danmark i
1978 blev omfattet af den offentlige sygesikring, s& patienter kun-
ne f& tilskud fil behandlingen. Fra fuldt brugerfinansieret og alter-
nativ behandling cendrede kiropraktik dermed status til (delvist)
etableret behandling (Hartvigsen et al. 2002: 162-3).

En anden behandlingsform, der synes pd vej til at krydse
greensen mellem offentligt og privat finansieret behandling, er zo-
neterapi, som privatforsikingen "danmark” siden d&rsskiftet 2009 har
givet tilskud fil (Hestnes 2009). Endelig kan ncevnes akupunktur som
en behandlingsform, der befinder sig pd grcensen mellem offent-
ligt og ikke offentligt finansieret behandling. Samtidigt med at aku-
punktur kan modtages som behandling pd& private klinikker, tilby-
der ogsd en del praktiserende loeger akupunktur'?, ligesom jorde-
madre og lceger pd de fleste fedeafdelinger tiloyder akupunktur
(Kirkeby 2003: 1223).

17| en artikel i Ugeskrift for Laeger fra 2003 sk@anner Ruth Kirkeby, at mellem
1.000 og 2.000 praktiserende lceger anvender akupunktur i deres praksis (Kir-
keby 2003: 1223).
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Selv om akupunktur p& den mdde "overskrider” groensen mellem
bruger- og offentligt finansieret behandling, er det samtidigt sand-
synligt, at der kan vcere forskel pd, hvordan akupunktur praktiseres
i de to regier, det offentlige og det private. Loegen eller jordemo-
deren har typisk taget en kortere supplerende uddannelse i aku-
punktur, mens den privatpraktiserende akupunktgr som regel vil
have en lcengere uddannelse bag sig (Kirkeby 2003: 1223; Jeppe-
sen et al. 2007: 30-2). Forskellig uddannelsesmaessig baggrund mé
alt andet lige tcenkes at have betydning for maden, som aku-
punkturen praktiseres pd&. Samtidigt kan forskellige former for alter-
nativ behandling, f.eks. akupunktur eller kiropraktik, praktiseres p&

forskellige mdader af forskellige behandlere'® (McGuire 1998: 172).

Ligesom "den samme” behandling kan praktiseres pd forskel

lige mader af forskellige behandlere, kan bdde sygdoms- og
sundhedsopfattelser og praksis variere betydeligt mellem forskelli-
ge former for alternative behandlinger (ibid: 172). Endelig kan den
enkelte alternative behandler kombinere flere former for alternativ
behandling i sin praksis (Ahlin 2007: 30-2; Jeppesen et al. 2007: 28-
30). Alt sammen bidrager det til feltets kompleksitet.

P& samme mdade som graensen mellem offentligt og ikke offentligt
finansieret behandling historisk set ikke ligger fast i Danmark, er der
ogsd forskel pd, hvilke alternative behandlingsformer der betrag-

tes som alternative i forskellige lande (Johannessen 2001a; Johan-

18 Se afsnit 4.2 og 5.4 for eksempel pd, hvordan akupunktur kan praktiseres
forskelligt af to forskellige akupunkterer.
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nessen 2006). Hvor f.eks. homgopati i Danmark ikke er omfattet af
den offentlige sygesikring, filbydes homgopati i bl.a. Storbritannien,
Tyskland og ltalien som del af behandlingen p& offentlige hospita-
ler (Johannessen 2008; Launsg 2004).

Ud over at enkelte behandlinger strukturelt kan skifte status
fra alternativ til etableret behandling, er der historisk set heller ikke
vandtoette skodder mellem behandlingsfilosofierne, der ligger bag
etablerede og alternative behandlingsformer. Antropolog Linda L.
Barnes (2005) argumenterer for, at pdvirkningen mellem en bio-
medicinsk tilgang til behandling og tilgangen i traditionelle be-
handlingsformer, f.eks. fraditionel kinesisk medicin, gdr begge veje,
hvor der bdde kan ske en biomedikalisering af alternative be-
handlingsformer, og hvor biomedicinen kan pdvirkes af indflydel-

sen fra alternative behandlingssystemer!? (ibid: 241-2).

Samtidigt med at alternativ behandling ikke er en homogen
gruppe af behandlinger, men bestdr af en roekke indbyrdes for-
skellige behandlingsformer og filgange til sygdom, behandling og
helbredelse, og ligesom forskellene i tilgang til behandling mellem
etableret og alternativ behandling (historisk set) heller ikke er kniv-
skarp, s& kan der ifglge flere forskere peges pd bestemte karakteri-
stika og kendetegn ved alternativ behandling, som kommer til ud-

tryk p& tveers af forskellige alternative behandlingsformer, og som

19 Se f.eks. sociolog og socialantropolog Stuart McCleans (2003) undersggelse
af healeres praksis p& et healingcenter i Nordengland, hvor healerne ifglge
McCleans analyse integrerer biomedicinske begreber i deres praksis.
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pd den mdde ger alternativ behandling forskellig fra etableret be-

handling.

Af karakteristika kan ncevnes en mere patientorienteret til-
gang i alternativ behandling (til forskel fra en sygdomsorienteret)
og et starre fokus pd& betydningen af relationen mellem behandler
og patient (Barrett et al. 2003; Bates 2002; Johannessen 20010q).
Endelig kan peges pd integrationen af religigse og spirituelle prak-
sisformer i behandlingen som et karakteristika, der gér pd tveers af
forskellige former for alternativ behandling (se f.eks. religionssocio-
log Lars Ahlins (2007) undersagelse af alternative behandlere i Ar-

hus-omré&det).

| det omfang, at alternativ behandling samlet set reproesenterer
en potentielt anderledes tilgang til helbredelse og behandling,
kan madet med alternative behandlingsformer for den enkelte
kroeftpatient betyde madet med andre perspektiver pd helbredel-
sesprocessen end dem, patienten kan magde | det etablerede sy-
stem. Samtidigt er det langt fra alle krceftpatienter, der bruger al-
ternativ behandling, ligesom kroeftpatienter typisk tilvoelger alter-
nativ behandling sammen med den etablerede, snarere end at

fraveelge etableret behandling (Soliner et al. 2000).

Antropolog Linda L. Barnes (2005) argumenterer for, at bio-
medicinen i vid udstraekning fungerer som dominerende behand-
lingssystem og dermed som et system, som andre behandlingssy-

stemer sgger at legitimere eller differentiere sig i forhold til (ibid:
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241-5). De perspektiver p& behandling og helbredelse, der udtryk-
kes i den etablerede behandling, m& med andre ord antages at
spille en betydningsfuld rolle i de fleste krceftpatienters sygdomsfor-
lzbb, ogsd for de kreeftpatienter der bruger alternativ behandling
sammen med den etablerede behandling. Alligevel er der kun
begrcenset forskning i patienters erfaringer med samtidig brug af

etableret og alternativ behandling (Hok et al. 2007).

P& baggrund af en undersggelse af alternativ behandling i
USA argumenterer McGuire (1998) for, at forskellige behandlingsfi-
losofier og trossystemer medfarer forskellige opfattelser af sygdom
(ibid: 165). Tilsvarende finder Helle Johannessen (1994b) i en under-
sggelse af tre forskellige former for alternativ behandling, zonete-
rapi, biopati og kinesiologi, at de tre behandlingsformer rummer
indbyrdes forskellige kropsopfattelser og tilgange til sygdom og
behandling (se ogsd afsnit 2.2.2). Blandt brugere af alternativ be-
handling peger undersagelser desuden pad, at patienter ofte bru-
ger flere former for alternativ behandling samfidigt (Begbie, Ke-
restes & Bell 1996; Chrystal et al. 2003; Richardson et al. 2000).

For at indfange flere forskellige perspektiver p& og erfaringer
med etableret og alternativ behandling har jeg bdde udvalgt del-
tagere ftil projektet, som alene bruger etableret behandling uden
samtidig brug af alternativ behandling (tre deltagere), som bruger
alternativ behandling sammen med etableret behandling (nitten
deltagere), og som bruger alternativ behandling uden samtidig

brug af etableret behandling (én deltager).
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| forhold til gruppen af deltagere, der bruger alternativ behand-
ling, har jeg sggt deltagere, der bruger forskellige former for alter-
nativ behandling (se afsnit 3.3.2). Jeg fokuserer med andre ord ik-
ke pd enkelte udvalgte alternative behandlingsformer, men pd
flere forskellige former for alternativ behandling. Tilsvarende har
jeg valgt at inddrage erfaringer med etableret behandling uden

samtidig brug af alternativ behandling.

Ligesom graensen mellem 'etableret behandling’ og 'alter-
nativ behandling’ er flydende (se ovenfor), kan afgroensningen
mellem (alternativ) behandling og ikke-behandling vcere vanskelig
at definere prcoecist. Skal selvhjcelpsteknikker som yoga og medita-

tion f.eks. regnes med som alternativ behandling220

| undersggelsen har jeg valgt at fokusere pd behandlinger, som
indgéri et behandlingsforlzbb hos en alternativ behandler, og jeg
ser kun i begroenset omfang pd brugen af naturmedicin og kosttil-
skud, hvor brugen ikke indgdr i et rddgivnings-/behandlingsforlab
hos alternativ behandler (se bilag 8 for en oversigt over de alterno-
tive behandlingsformer, der refereres fil i projektet). Sammen med

behandlinger, som indgdr i behandlingsforlab hos alternativ be-

20 | sin undersggelse af alternative behandlere i Arhus-omradet medtager reli-
gionssociolog Lars Ahlin (2007) f.eks. callanetics og pilates som alternative be-
handlinger (ibid: 184-7).
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handler, inkluderer jeg desuden brugen af selvhjcelpsteknikker som

f.eks. visualisering og meditation?!,

1.3 Anvendelse af citater

Undersagelsens interview og samtaler er optaget digitalt og efter-
felgende transskriberet (se afsnit 3.7). | citater i afhandlingen er fo-
retaget let redigering i overscettelsen fra mundtlig tale fil skrift-
sprog. | den mundtlige samtale kommunikerer vi ikke alene med
ord, men ogs& med kropssprog, mimik og tonefald, som vanskeligt
lader sig overscette i udskrifter af det talte sprog. | den forstand
gver en direkte gengivelse af talesproget ikke den oprindelige
samtale retfcerdighed, fordi en voesentlig del af kommunikationen
er udeladt i skriftsproget. | den mundtlige tale er vi filogjelige til ikke
at fuldende scetninger, snuble over ord og bruge "fyldord” som
"gh”, "lissom”, "ikk’” m.v. Ved en direkte gengivelse af talesproget
kan citaterne derfor fremstd mere usammenhcengende end i den
oprindelige mundtlige kommunikation. Med mindre jeg vurderer,
at f.eks. snublen over ord har en betydning i meningssammen-
hcengen, har jeg redigeret citaterne, s& de fremstdr mindre ta-

lesprogsncert.

| citater anvendes fglgende tegn (se noeste side):

21 Gruppen af 'selvhjcelpsteknikker’ er vanskelig at afgroense prcecist. Selv om
der f.eks. kunne argumenteres for at inkludere selvhjcelpsbager, har jeg valgt
ikke at se specifikt p& denne form for 'selvhjcelpsteknik’ (se ogsd afsnit 3.4).
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- - kort pause

- loengere pause
() - ufuldendt scetning
(...) - udeladelse af tekst

[A: mmm] - indskud af interviewers bekroeftende kommentarer, s&
som [ja], [mmm], [hmmm] osv.

[kommentar] - f.eks. [utydeligt] for at angive, at et eller flere ord ikke
kan hares, eller [latter] eller [hvisker] for at angive tone-
fald, betoning o. lign.

Kursiv anvendes til at angive eftertryk p& ord.

| citater, hvor der primcert er én person, der taler (som regel den
interviewede), har jeg indskudt (interviewerens) bekrceftende

"la'er” og "mmmm’er” i [ ]icitatet:

Jeg vil have alt det behandlingshallgj overstdet [A: ja]. S& kan det
veere, hvis ellers man bliver gjort rask, det ved jeg jo ikke noget

om (Jonna, 30. maj 2006).

| citater, hvor b&de interviewer og interviewet kommer med lcen-
gere udsagn, er udsagn gengivet pd felgende mdde (se nceste
side):
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H: S& siger de: “Jamen, hvorfor prgver du da ikke, prav dog”, nd

ja, men sd ma vijo s& prave, jo, og sa [A: ja] se, hvad det er
A: Ja, ja. Altsé nogen, altsd, ja, dine kolleger og andre?

H: Ja, hvor de siger: “Jamen vi kan ikke forstd, hvorfor du ikke pra-

ver et eller andet” (Henning, 13. juli 2006).

Som del af undersggelsen er udfert en rcekke telefonsamtaler med
tolv af de deltagende krceftpatienter. Referencer til telefonsamta-
ler sker i afhandlingen som indirekte tale, mens direkte citater refe-

rerer il digitalt optagede samtaler (se ogsd afsnit 3.4.1).

1.4 Afhandlingens opbygning

Afhandlingen falder i tre dele. Fgrste del af afhandlingen omfatter
kapitel 2, hvor begreber og teorier fra en narrativ forskningstilgang
proesenteres som overordnet ramme for analysen, og kapitel 3
hvor de anvendte metoder, interview, samtaler og deltagerobser-
vation, prcesenteres. Anden del af afhandlingen omfatter kapitel 4
og 5, hvor deltagernes fortcellinger analyseres med en narrativ til-
gang. Tredje del af afhandlingen omfatter kapitel 6 og 7, konklusi-
on og perspektivering. Endelig falger bilag 1-8 og litteraturoversig-

ten.
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Del 1

- analytiske perspektiver og metode

Farste del af afhandlingen omfatter kapitel 2 og 3,
hvor henholdsvis analytiske perspektiver og an-
vendte metoder proesenteres og diskuteres. | ka-
pitel 2 proesenteres afhandlingens overordnede
analytiske tilgang, hvor begreber fra en narrativ
forskningstilgang relateres fil projektets empiri. |
kapitel 3 diskuteres de anvendte metoder, inter-
view, samtaler og deltagerobservation. Over en
todrig periode er femten kroeftpatienter og fem
pdragrende fulgt ved interview, telefonsamtaler og
ved behandling p& hospital og hos alternativ be-
handler, og otte kroeftpatienter og to pdrgrende
har deltaget i tre mader i fokusgrupper med mel-
lem tre og syv deltagere i hver gruppe. Fordi kvali-
tative metoder bygger pd interaktion mellem
mennesker, gar scerlige etiske problemstillinger sig
gceldende. Dette geelder iscer undersggelser som
denne, hvor mennesker med en livstruende syg-
dom som kroeft er deltagere. | kapitlet diskuteres
etiske aspekter af projektets metoder og mulige
konsekvenser heraf for pdlidelighed og gyldighed

af projektets resultater.
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2. Analytiske perspektiver

| det falgende prcesenterer jeg de teorier, der danner overordnet
ramme for analysen. Med udgangspunkt i deltagernes personlige
fortcellinger analyserer jeg sammenhoenge mellem forteelling, be-
handling og kulturel betydning. Jeg forudscetter med andre ord i
analysen, at den personlige fortcelling ikke alene refererer fil sub-
jektive erfaringer af krceft og kroeftbehandling, men at den subjek-
tive erfaring er moerket af de sammenhoenge, som erfaringen er
indskrevet i, og at den personlige fortcelling derfor kan berette om
de kulturelle sammenhcenge, som fortcellingen skabes indenfor.
Sociolog Catherine K. Riessman (2008) formulerer det p& den maé-
de, at personlige fortcellinger ikke "falder ned fra himlen” (ibid:
105), men bliver "komponeret og modtaget i kontekster — interak-
tionelle, historiske, institutionelle og diskursive” (ibid: 105). Derfor
kan fortcellinger ifalge Riessman fortcelle os lige s& meget om kultur
og samfund, som de kan fortcelle os om en person eller en gruppe
(ibid: 105).

2.1 Sygdomserfaringers narrative struktur

Inden for de sidste dArtier ses narrative begreber og metoder i sti-
gende grad anvendt i samfundsvidenskaberne, hvilket ikke mindst
gar sig geeldende inden for medicinsk antropologi (Bissell, Ryan &
Morecroft 2006: 54; Bury 2001; Chase 2005: 651; Garro & Mattingly
2000: 3-9; Riessman 2008: 14-17, 67; Steffen 1997: 99). Antropolog
Cheryl Mattingly (2001) taler om, at der i antropologien kan iagt-
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tages en ‘narrativ vending’ (Mattingly 2001: 6-11). Med "narrativ
vending’ refererer Mattingly dels til en gget opmaerksomhed hos
antropologer pd at se fortcellinger som narrativer, det vil sige se pd
fortcellingers narrative struktur, dels til et @get fokus pd personlige

erfaringers historiske og kulturelle kontekst (ibid: 7, 10).

Mattingly beskriver 'narrativer’ som beretninger, hvor handling og
motiv er ngglefaktorer. Karakteristisk for narrativer er ifelge Mat-
tingly, at begivenheder optrcederi en fortlsbende handling med
en begyndelse, en midte og en slutning. Der er ikke tale om hand-
linger og begivenheder, der blot oplistes, den-ene-efter-den-
anden, men om handlinger, som drives frem af fortcellingens plot
(ibid: 812-814).

| vestlig taenkning, i hvert fald siden Aristoteles, kan ifalge
Mattingly spores en skelnen mellem erfaring og fortaeling om erfa-
ring. Fortcellinger eller narrativer ses som noget, der kommer efter
en begivenhed, men som er forskellige fra erfaringen selv. Mat-
tingly argumenterer imod denne opfattelse. Ifalge Mattingly er
narrativer med til at skabe erfaringen, deri sig selv er narrativt
struktureret. Ud fra en common sense-betragtning virker det gan-
ske vist logisk, at en fortcelling om en konkret erfaring gengiver den
erfaring, den fortceller om, s& fortcellingen bliver et vindue til det,
der faktisk skete, men uden at veere erfaringen selv. Samtidigt kan
konkrete begivenhedsforlgb fortcelles i mange forskellige versioner

af den samme fortceller; versionerne kan cendre sig over tid og |
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forhold til det konkrete publikum. Som fortcellere tilpasser vi vores
fortcellinger fil det publikum, vi fortceller til, efter det formdl, fortcel-
lingen skal tfiene, og det indtryk, som vi gnsker at give med fortcel-
lingen. Fortcellingen handler om begivenhedsforlgbet, men i for-
tcellingen troekkes nogle elementer frem og andre udelades, og
fortcellingen organiseres pd en bestemt mdade. Forfatteren af for-
tcellingen kender pd forhndnd slutningen og kan organisere del-
elementerne i fortcellingen pd en bestemt mdéde for at f& pointen
tydeligt frem. P& den mdde bliver begivenhedsforlgbet og fortoel-

lingen om begivenhedsforlgbet to forskellige ting.

| litteraturvidenskaben skelnes ifglge Mattingly mellem ’erfa-
rnng’ og 'fortcelling om erfaring’ med begreberne 'historie’ og
'narrativ’. 'Historie’ refererer til det kronologiske begivenhedsforlab,
én ting efter en anden, mens 'narrativ’ refererer fil en ordnet og
struktureret fortcelling om begivenhedsforlgbet, organiseret efter et
plot. Med narrativet "gear vi” noget ved erfaringen, "forvrcenger”
deni et eller andet omfang, s& der ikke lcengere er fuldstoendig
overensstemmelse mellem erfaringen og fortcellingen om erfarin-
gen. P& den mdde opstdr der en klagft mellem erfaring og fortcel-
ling (Mattingly 2001: 25-37).

| modscetning til skelscethingen mellem 'historie’ og 'narra-
tiv’, mellem fortcelling om erfaring og erfaringen selv, argumente-
rer Mafttingly for en forstdelse af erfaring og fortcelling som sam-
menvcevede (intertwined) (ibid: 45). Mattingly placerer sig som

sddan i en tredje position, bdde i fornold fil en "naiv"” opfattelse af,
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at fortcellingen neutralt afspejler erfaringen, og i forhold til opfat-
telsen af en klgft mellem erfaring og fortcelling. Denne tredje posi-
tion tager udgangspunkt i, at virkeligheden ikke fremtroeder kao-
tisk og usammenhcengende, som enkeltstdende begivenheder
uden forbindelse med hinanden, men tvcertimod som sammen-
hcengende begivenhedsforlgb, hvor den ene episode leder frem
til den noeste. P& den mdde, argumenterer Mattingly, erfares virke-
ligheden narrativt, og den formodede klgft mellem erfaring og for-
fcelling om erfaring bliver et skinproblem. Det at scette en mod-
scetning op mellem levet liv og narrativer er ifalge Mattingly kun
plausibelt, fordi vi har en misforstdet idé om, hvad karakteren og

strukturen af det levede liv er:

Hvis den levede erfaring kunne ses som mere strukturelt kompleks
end rd kronologi — hvor én ting bare filfceldigvis felger efter en an-
den - sd ville skellet mellem de to [erfaring og narrativ] blive mind-
sket og slgret. Hvad end det er, som narrativ diskurs reproesente-

rer, s& er det ikke r& kronologi (Mafttingly 2001: 44).

Sammen med antropolog Linda C. Garro argumenterer Mattingly
for, at erfaringen ikke alene er narrativt struktureret i den forstand,
at virkeligheden fremtrceder som sammenhoengende begiven-
hedsforlgb, men ogsd i den forstand, at vii vores levede liv be-
straeber os pd at & bestemte plot til at blive virkelige. Fortcellinger
er pd den mdade ikke alene bagudskuende fortcellinger om erfa-

ring, men er ogsd fremadrettet med til at skabe erfaring. Det skal
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forstds p&d den mdade, at bestemte plot ger bestemte handlinger i
nutiden meningsfulde. P& den mdde er de fortcellinger, vi fortceller
os selv og hinanden, med fil at forme virkeligheden (Garro & Mat-
tingly 2000: 11, 17). Narrativer handler om mennesker, der gnsker
og bestreeber sig pd at nd et andet sted hen end der, hvor de er
nu. Narrativer har menneskelige motiver og intenfioner, menneske-
lig handling, i fokus: "Narrativ tid er mennesketid, forstdet p& den
mdde at menneskelige handlinger ses som centrale for opndelsen
af bestemte resultater” (Mattingly 1994: 813). Samtidigt er narrati-
ver ifalge Mattingly struktureret over en tidsklaft: "Narrativ fid er det
sted, man gnsker at vcere, men ikke er og lcenges efter at veere.
Sagt pd en anden mé&de dominerer bevoegelse hen mod slutnin-

ger erfaringen af tid” (ibid: 813).

| forhold til undersggelsen i dette projekt af betydningen af etable-
ret og alternativ behandling for krceftpatienters oplevelse af syg-
domsforlgbet forstdr jeg, med udgangspunkt i Mattingly, syg-
domserfaringen som narrativt struktureret. Det skal forstds p& den
mdade, at den enkeltes sygdomserfaring formes i tidsklgften mel-
lem, som Mattingly formulerer det, "det sted, man gnsker at vcere,
men ikke er og lcenges efter at voere” (ibid: 813). Som jeg viser i
analysen, kan bestemte behandlinger, etablerede og alternative,
voere med til at understatte bestemte narrative plot og pd den
madde sdvel understatte som udgrcense bestemte aspekter af syg-

domserfaringen.
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2.2 Terapeutisk og kulfurel emplotment

Selv om erfaring er narrativt struktureret, og selv om narrativer som
sddan er med til at skabe virkeligheden, er der ifalge Mattingly og-
s centrale punkter, hvor det levede liv adskiller sig fra fortalte eller
skrevne narrativer. Det fortalte eller skrevne narrativ fortcelles med
udgangspunkt i en kendt sluthing. Det levede liv er derimod karak-
teriseret ved at blive levet midt i begivenhederne, uden sluthingen
kendes, hvor bestemte plot Igbende efterstraebes af sociale akta-
rer midt i handlingen, og hvor den enkelte aktar kun har delvis kon-
trol over handlingsforlgbet. Vi er ikke eneforfattere af vore livshisto-
rier, men vores liv er pd utallige méader forbundet og sammenvoe-

vet med andre menneskers livshistorier (Mattingly 1994: 812-813).

Ifglge Polkinghorne (1988) goelder det at:

Vi er i midten af vores historier og kan ikke vcere sikre pd&, hvordan
de vil ende; vi er hele tiden ngdt til at revidere plottet, efternén-
den som nye begivenheder indtroeffer i vores liv. Selvet er dermed
ikke en statisk ting eller substans, men en konfigurering af personli-
ge begivenheder til en historisk enhed, som ikke alene inkluderer
det, som man har veeret, men ogsd foregriber det, som man vil
blive (Polkinghorne 1988: 150).

| forlcengelse af argumentet om at forstd erfaring og narrativ som

sammenvcevet, jf. ovenfor, argumenterer Mattingly for at under-
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s@ge klinisk praksis som narrativt struktureret. P& baggrund af felt-
arbejde og observationer af ergoterapeuters arbejde med genop-
troening af patienter (Mattingly 1994; 2001) argumenterer Mat-
tingly for at forst& den ergoterapeutiske praksis som en form for
'fortcellinger’ eller 'narrativer’, som ergoterapeuten skaberi sam-
arbejde med patienten, og som er med fil at skabe bestemte be-

handlingsforlab.

Ifalge Mattingly fé&r de mdal, der opstilles for behandlingen,
eller med narrative termer, det plot, der styres hen imod, betyd-
ning for, hvordan enkeltelementerne i behandlingen former sig.
Narrativer indbefatter ifalge Mattingly ogsd klinisk interaktion, og
ikke alene behandlerens eller patientens fortaelling om interaktio-
nen. Som sddan kan ergoterapeuters kliniske praksis ses som be-
stemte narrativer, som behandler og patient skaber i feellesskab.
For at sikre en behandlings succes md& terapeuten scette en histo-
rie i gang, md 'emplotte’ et bestemt behandlingsforlab, der kan
overbevise patienten om, at terapien er veerd at investere kroefter
i. Den ergoterapeutiske behandling bliver narrativt struktureret,
hvor behandleren, ved at scette det enkelte element af behand-
lingen i forhold til et overordnet plot, ger behandlingen menings-
fuld. Den enkelte akfivitet i nutiden bliver formet af det mere over-
ordnede formal, som aktiviteten skal tiene. P& den mdade kommer
behandlingen til at referere fil en dybere mening med patientens
liv. Skal en patient, der har vceret ude for et slagtilfcelde, fraenes

op til at kunne skrive i h&nden igen for at kunne fortscette sin er-
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hvervskarriere som advokat, eller skal patienten genoptrcenes til at

kunne spille golf med henblik pd at blive tidligt pensioneret?

Det dybere formdal med behandlingen, og dermed det plot,
som strukturerer behandlingen, gar bestemte delelementer i be-
handlingen meningsfulde (Mattingly 1994: 814). Ved at opstille et
bestemt formdl med behandlingen, et plot, som behandlingen
skal styre imod, far enkeltelementer i behandlingen betydning i
forhold fil den starre terapeutiske fortcelling, som de er indskrevet .
Den narrative strukturering af behandlingsforlgbet refererer Mat-
tingly til med begrebet 'terapeutisk emplotment’22 (Mattingly
1994). Emplotment indbefatter en strukturering af tid, hvor delele-
menterne i en behandling ikke blot fglger filfceldigt efter hinanden,
men bliver meningsfulde i lyset af det plot, der opstilles for behand-
lingen. P& den md&de er narrativer ifglge Mattingly med til at skabe
bestemte former for klinisk praksis (ibid: 820-821).

NA&r Mattingly beskriver ergoterapeuters motivation af patienterne
som 'terapeutisk emplotment’, skal 'emplotment’ forstés som et
analytisk begreb, snarere end en refleksion af ergoterapeuters
eget sprogbrug. Ergoterapeuterne i Mattinglys undersggelse taler
hverken om 'narrativer' eller 'plot', men om at veere optaget af at
motivere og inddrage patienten i behandlingen (ibid: 815). Samti-
digt er det ifglge Mattingly ikke altid dbenlyst, at det, der finder

sted i den kliniske praksis, kan ses som et eksempel pd 'terapeutisk

22| sin brug af begrebet emplotment refererer Mattingly il den hermeneutiske
filosof Paul Ricoeur (1990): Time and Narrative (refereret i Mattingly 1994: 812).
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emplotment’. P& det overfladiske niveau kan det se ud som om,
der blot finder en lang roekke hverdagsagtige begivenheder sted:
Patienten bliver bedt om at rede sit hér, patienten beder om et
spejl, patienten bliver i karestol kart pd rundvisning p& hospitalet
osv. Den analytiske opgave bliver at undersage, hvilkken overord-
net terapeutisk fortcelling de enkelte handlinger peger i retning af
og fér betydning fra (Mattingly 1994: 815-816, 821). Dermed er te-
rapeutisk emplotment ikke begrcenset til samtale mellem behand-

ler og patient, men udtrykkes ogsd i tavse handlinger og praksis.

Selv om terapeutisk emplotment ogsd kan udtrykkes i tavse hand-
linger og praksis, kan en given behandling ifalge Mattingly ikke
alene vcere karakteriseret af narrative aspekter, men ogsé af non-
narrative. Non-narrative aspekter sidestiller Mattingly i den sam-
menhceng med en biomedicinsk tilgang. Hvor patienten i en nar-
rativ filgang inddrages som en aktiv deltager i behandlingen og
som 'en person’, er fokus i en non-narrativ, biomedicinsk tilgang
ifelge Mattingly pd kroppen og kroppens funktioner. | den forbin-
delse identificerer Mattingly en spcending i ergoterapeuters kliniske
praksis, hvor den biomedicinsk orienterede del af behandlingen
ses som 'rigligt’ arbejde, mens den anden del, hvor patienten ind-
drages som 'person’ i behandlingen, betragtes som "snik snak”
(chit chat) (Mattingly 2001: 153), ogsd selv om dette aspekt er vig-
tig del af behandlingen.
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Selv. om Mattingly argumenterer for, at en given behandling mere
eller mindre udtalt kan veegte henholdsvis narrative og non-
narrative aspekter (Mattingly 2001: 141-153), s& forstdr jeg samti-
digt Mattinglys argumentation sédan, at ogsé hovedsageligt bio-
medicinsk orienterede behandlingsformer kan ses som udtryk for
bestemte former for 'terapeutisk emplotment’. | min forstdelse vil
f.eks. ogsd det at f& taget blodprave eller f& mdalt temperatur der-
for kunne ses som elementer i et bestemt terapeutisk emplotment,
ogsd selv om patienten i dette plot i hgjere grad behandles som

'krop’ end som 'person’.

Selv om etableret behandling ud fra Mattinglys definition kan
karakteriseres som behandling, hvor non-narrative aspekter er cen-
trale, nemlig i form af et fokus pd kroppens sygdomme og symp-
tomer snarere end pd 'personen’ bag sygdommen (se Kleinman
1981; 1988), s& forstdr jeg samtidigt etableret behandling som ind-
skrevet i bestemte terapeutiske emplotment af betydning for pati-
entens oplevelse af sygdomsforlgbet. | analysen ser jeg med andre
ord bdde pd etableret og alternativ behandling som behandlin-
ger, der struktureres efter bestemte plot, og som pd& den mdade far

betydning for den enkelte kroeftpatients sygdomserfaringer.

2.2.1 Emplotment i etableret behandling

Med udgangspunkt i Mattinglys begreb 'terapeutisk emplotment’

undersgger Good et al. (1994) amerikanske onkologers praksis og
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betydningen af terapeutisk emplotment i den onkologiske be-

handling for patienters sygdomserfaring.

Good et al. beskriver narrativer som tcet forbundet med
temporalitet (Good et al. 1994: 856). Narrativer forudscetter en
slutning eller et plot, som narrativet er rettet mod. Slutninger funge-
rer pd den mdade strukturerende for terapeutisk emplotment. P&
baggrund af interview med onkologer og observation af interakti-
on mellem lceger og patienter undersgger forfatterne, hvordan
onkologer h&dndterer problemet med slutninger i forhold til kroeft-
behandling. Fra de empiriske eksempler fra USA drager forfatterne
paralleller til publicerede undersggelser af japansk onkologi (ibid:
856).

Ifelge Good et al. mgdes amerikanske onkologer p& den
ene side af en kulturel forventning om at kunne bevare hdbet og
livsvilien hos patienterne, men mades p& den anden side ogsd
med krav om dbenhed over for patienterne med hensyn til diag-
nose og prognose (ibid: 856-858). Amerikanske onkologer sgger at
lgse dette dilemma gennem forskellige strategier, bl.a. ved at hol-
de sig til at tale om den allerncermeste fremtid, den nceste be-
handling eller den nceste undersagelse, men undvige at tale om
udsigterne for behandlingen pd& langt sigt. P& den mé&de opererer
onkologerne ifglge forfatterne med korte fidshorisonter i samtale
med patienter. Behandlingen beskrives som smd trin, der skal for-
ceres ét ad gangen. F.eks. bliver det at kunne konfrollere smerter

et deltrin i forhold fil at lide af smerter. Dermed, argumenterer for-
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fatterne, sager onkologerne at holde fokus p& sma fremskridt her
og nu, frem for direkte at konfrontere spgrgsmadlet om dgden som
mulig udgang pd behandlingen. H&bet seges med andre ord op-
retholdt ved at flytte fokus p& det korte tidsperspektiv, pd behand-
lingsresultater her og nu (Good et al. 1994: 856-858).

Som en strategi til at holde fokus p& korte tidshorisonter kan
onkologer ifglge Good et al. bl.a. bruge forskellige metaforer for
behandling. Amerikanske onkologer kan i samtale med patienter
f.eks. bruge det at bestige et bjerg skridt for skridt som en metafor
for behandlingen, hvor hvert trin bliver et fremskridt i forhold til det
foregdende. Bjergklatringsmetaforen giver ifglge forfatterne et bil-
lede af behandlingen som fremgang, snarere end nedgang, og
kan dermed implicit fungere som et modbillede til forestilinger om
krceftbehandling som en nedadgdende spiral mod deden. Bjerg-
klatringsmetaforen antyder ifglge Good et al., at onkologen kan
troekke patienten til et mere sikkert sted, hgjere oppe pd bjerget
(ibid: 857).

Samtidigt med, at onkologer gennem brugen af korte tidsho-
risonter kan undgd at komme ind pd deden som mulig udgang pd
behandlingsforlgbet, er netop spargsmdlet om prognose ofte cen-
tralt for patienten. Good et al. finder, at selv om patienter stiller
spargsmdal fil prognosen, kan onkologer undvige at svare direkte. Et
andet problem, som forfatterne peger pd, er, at narrativer, hvor
spergsmalet om daden udskydes s& loenge som muligt ved at fo-

kusere p& behandlinger her og nu, falder fra hinanden, hvis mulig-
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hederne for behandling p& et tidspunkt bliver udtgmt (Good et al.
1994: 858-860).

| den kliniske praksis kan onkologers emplotment af behand-
ling ifglge Good et al. variere i forhold til den konkrete kontekst,
som den er indskrevet i. Forskellige narrativer kan struktureres af
onkologer sammen med forskellige aktgrer og til forskelligt publi-
kum. Good et al. identificerer p& den mdade tre forskellige typer af
plot: 1) Narrativer rettet mod andre professionelle, 2) narrativer ret-
tet mod patienten, og 3) narrativer rettet mod pdragrende. | den
sammenhaceng konkluderer Good et al., at terapeutiske narrativer
kan cendre sig mod slutningen af patientens liv, f.eks. i form af i hg-
jere grad at gere slutninger eksplicitte over for pdrgrende, samti-
digt med at tvetydighed opretholdes over for patienten (ibid: 858-
860).

Samtidigt med at sével interaktionskontekster som sygdoms-
forleb har betydning for terapeutiske emplotment, er terapeutiske
emplotment ifglge Good et al. ogsd indskrevet i bestemte kulturel-
le sammenhcenge. Mens hovedproblemet for amerikanske onko-
loger bestdri at diskutere prognosen med patienter, er det for ja-
panske onkologer det at informere om diagnosen, der er hoved-
problemet. Hvor pdrgrende i en amerikansk sammenhoeng kan
inddrages mere mod slutningen af sygdomsforlgbet, er det i ja-
pansk onkologi farst sent i forlgbet, at patienten f&r diagnosen at
vide, mens pdrgrende tidligt i forlgbet kan have f&et information

om diagnosen. P& den mdde er terapeutisk emplotment indskre-
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vet i generelle kulturelle kontekster séivel som lokale interaktions-
kontekster, ligesom prognose og tidspunktet i patientens sygdoms-
forlab har betydning for de terapeutiske emplotment, der skabes i
den konkrete sammenhceng (Good et al. 1994: 858-860).

2.2.2 Emplotment i alternativ behandling

Internationale og danske undersagelser peger pd, at forskelle kan
identificeres i tilgangen til sygdom, behandling og helbredelse dels
overordnet set mellem alternativ og etableret behandling, dels
indbyrdes mellem forskellige former for alternativ behandling. P&
baggrund af en undersggelse af alternativ behandling i USA og
med reference fil psykiater og antropolog Arthur Kleinman (1978)
argumenterer sociolog Meredith B. McGuire (1998) for, at alterna-
tive behandlinger overordnet fokuserer mere pd patientens egne
oplevelser af sygdommen, pd lidelsen (illness) end p& sygdommen
som biologisk sygdom (disease)?3, samtidigt med at fokus pd& hen-
holdsvis sygdom som lidelse og sygdom som biologisk sygdom kan

variere mellem forskellige alternative behandlingsformer (ibid: 6).

| en dansk sammenhaeng finder antropolog Helle Johannes-
sen (1994a; 1994b; 1996a) i en undersagelse af klinisk praksis i zone-

terapi, biopati og kinesiologi dels en grundloeggende forskel mel-

23 P& dansk skelner vi ikke pd samme mdade som pd engelsk mellem de to be-
tydninger af sygdom, som begreberne illness og disease refererer til p& en-
gelsk. Her har jeg oversat begreberne til henholdsvis 'lidelse’ og 'biologisk
sygdom’'. For en diskussion af begreberne illness og disease, se Kleinman 1978;
1981; 1988.
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lem etableret og alternativ behandling, dels forskelle indbyrdes
mellem de tre undersggte alternative behandlingsformer. | etable-
ret behandling er fokus ifglge Johannessen i hajere grad pd be-
handling af sygdom (og sygdomssymptomer), mens fokus i alter-
nativ behandling ligger pd styrkelsen af individets egne ressourcer
(Johannessen 1996a: 172-173). Omsat til narrative begreber kan
forskellene beskrives som en forskel mellem at 'emplotte’ behand-
ling som henholdsvis 'bekcempelse af sygdom' eller 'styrkelse af
kroppens ressourcer'. De forskellige former for terapeutisk emplot-
ment md& samtidigt kunne antages at have forskellig betydning for
sygdomserfaringen. F.eks. i forhold til om en patient fortsat kan til-
bydes behandling som en styrkelse af patientens egne ressourcer,
eller om behandlingen mé& afsluttes, fordi den ikke lcengere har ef-

fekt pd sygdommen.

| forhold fil interne forskelle mellem forskellige former for alter-
nativ behandling argumenterer Johannessen for, at forskellige
former for alternativ behandling i forstdelsen af krop, sygdom og
helbredelse kan vaere mere eller mindre forenelige med de forsta-
elser, der karakteriserer etableret lcegevidenskab. Johannessen
argumenterer for, at man p& den mdde kan tale om "forskellige
grader af alternativitet i forholdet fil det Icegelige system” (Johan-
nessen 1994a: 61). P& samme mdde som forskelle mellem etable-
ret og alternativ behandling kan beskrives som forskellige former
for 'terapeutisk emplotment’, jf. ovenfor, kan forskelle indbyrdes

mellem forskellige alternative behandlinger ses som forskellige 'te-

59



rapeutiske emplotment’ med potentielt forskellig betydning for pa-

tienters sygdomserfaring?4.

2.3 Sygdomsfortcelling i kontekst

Som overordnet ramme for analysen af deltagernes fortcellinger
forstér jeg den enkelte sygdomsfortcelling som indskrevet i en rcek-
ke kontekster af betydning for den fortcelling, der kan fortcelles i

den konkrete sammenhceng (se figur 1 nedenfor).

Kulturel kontekst

Behandlingskontekst
Sygdaomskontekst

Interaktionskontekst

Sygdomsfortcelling

Figur 1. Sygdomsfortcelling i kontekst

Figur 1 skal forstds sédan, at jeg i analysen af deltagernes fortcel-

linger identificerer en roekke centrale kontekster for fortcellingerne,

241 artiklen “Stories the body can tell” (Johannessen 2001b) refererer Helle Jo-
hannessen specifikt til Cheryl Mattinglys begreb ‘terapeutisk emplotment’ i en
analyse og fortolkning af klinisk praksis i tre forskellige former for alternativ be-
handling: Zoneterapi, biopati og kinesiologi (ibid: 203-204).
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som jeg i figuren refererer til som: Interaktionskontekst, sygdoms-
kontekst, behandlingskontekst og kulturel kontekst. Interaktionskon-
teksten refererer til den umiddelbare ramme om sygdomsfortcel-
lingen: Hvem er fortcelleren, hvem fortcelles fortcellingen til og med
hvilket formdle Sygdomskonteksten refererer til sygdommen som
biologisk/fysiologisk "ramme” om fortcellingen: Hvilken sygdom ud-
springer sygdomsfortcellingen af, og hvor i sygdomsforlgbet fortoel-

les fortcellingen?

Behandlingskonteksten refererer ftil forskellige former for
emplotment i forskellige former for behandling af betydning for
sygdomserfaringen, mens den kulturelle kontekst refererer til mere
generelle kulturelle forstdelser og tilgange til sygdom, helbredelse
og behandling af betydning for de fire inderste 'cirkler’ i figuren.
Med reference til Good et al.’s analyse af amerikansk onkologi (se
ovenfor) kan forskelle f.eks. identificeres mellem USA og Japan i
maden, som kreeftbehandling 'emplottes’ pd, ligesom prognose
og tidspunkt i sygdomsforlzb kan have betydning (sygdomskon-
teksten) og interaktionen mellem bestemte akterer, f.eks. onkolo-
gen over for andre sundhedsprofessionelle, pargrende eller den
syge selv (interaktionskonteksten), alt sammen af potentiel betyd-

ning for den enkeltes sygdomserfaring/sygdomsfortcelling.

Pilene mellem cirklerne skal illustrere, at pdvirkningen mellem
forskellige kontekster er gensidig. Sociolog Susan Chase (2005) ar-
gumenterer for, at samtidigt med, at den personlige fortcelling er

formet af den sociale og kulturelle kontekst, som den fortcelles in-
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denfor, s& omformer og transformerer den enkelte de kulturelle for-
tcellinger, der treekkes pé i den personlige fortcelling (Chase 2005:
659).

Menneskers praksis er nok kulturelt informeret, men menne-
sker har samtidigt mulighed for at cendre p& egen praksis. Antro-
polog John Aggergaard Larsen (2003) argumenterer for, at indivi-
det ikke er "en statisk eller mekanisk starrelse, men spontant, reflek-
terende og i bevcegelse” (ibid: 248). Antropolog Kirsten Hastrup
(1992) forklarer det p& den mdde, at mennesker bdde er "define-
rede og definerende” (ibid: 36). Tilsvarende argumenterer antro-
polog Helle Ploug Hansen (2007) for, at det enkelte menneske
handler, reflekterer og agerer inden for bestemte kulturelt og histo-
risk betingede samfundsrammer, som samtidigt kontinuerligt for-

andres og bevoeges.

2.4 Analytiske perspektiver — opsummering

Antropolog Cheryl Mattingly argumenterer for at ophceve et
skarpt skel mellem "narrativ’ og 'erfaring’, mellem 'fortcelling om
erfaring’ og erfaringen selv. Narrativer kan ifglge Mattingly ikke
alene ses som fortcellinger om erfaring, men narrativer skaber og-
sq, i kraft af den mening, som narrativer er med til at give bestem-
te handlinger, erfaringen. Som s&dan bliver der et sammenfald
mellem sygdomsfortcelling og sygdomserfaring, i den forstand at
fortcelling ses som strukturerende princip for erfaring. Begrebet 'te-

rapeutisk emplotment’ refererer til narrative struktureringer af be-
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handling, som finder sted i forskellige former for behandling, og
som er med ftil at give mening fil enkeltelementeri en given be-
handling. Overfegrt til en undersggelse af etableret og alternativ
behandling betyder det, at bestemte narrativer om krceft og
krceftbehandling er med til at ggre bestemte delelementeri en
behandling meningsfulde og dermed er med til at skabe bestemte
erfaringer af behandling og sygdomsforlagb. Samtidigt er emplot-
ment som faenomen ikke begrceenset fil forskellige former for be-
handling, men finder ogsé sted i kulturelle og interaktionsmaoessige
kontekster, ligesom prognose og tidspunkt i sygdomsforlgb kan ha-
ve betydning for de former for emplotment, der kan finde sted, og
dermed for de fortcellinger, der kan fortcelles. Som overordnet
ramme for analysen tager jeg derfor udgangspunkt i en forstéelse
af den personlige sygdomsfortcelling som indskrevet i bestemte
kulturelle, behandlingsmaoessige, sygdomsmaessige og interaktio-

nelle kontekster.
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3. Metode

| dette kapitel diskuterer jeg de anvendte metoder i projektet, efi-
ske aspekter af metoderne og pdlidelighed og gyldighed i forhold

til undersggelsens resultater.

Over en todrig periode har jeg fulgt kreeftpatienter, pdregrende og
alternative behandlere ved interview, telefonsamtaler, til behand-
ling og i fokusgruppediskussioner. Undersggelsen er gennemfeort
som to parallelle forlgb, hvor jeg dels har fulgt femten kroeftpatien-
ter og fem pdrgrende ved interview, telefonsamtaler og ved be-
handling p& hospital og hos alternativ behandler, dels har gen-
nemfart tre mgder i fokusgrupper med mellem tre og syv deltage-
re i hver gruppe. Farstnoevnte del af undersggelsen refererer jeg i
det fglgende til som en forlgbsundersggelse, fordi den har givet
mig mulighed for at fglge deltagere i en kortere eller lcengere pe-

riode af deres sygdomsforlgb.

Forlgbsundersagelsen strakte sig fra maj 2006 til april 2008.
Enkelte af deltagerne har jeg fulgt i ncesten hele denne periode
med gentagne interview, telefonsamtaler og ved behandling pd
hospital og hos alternativ behandler. Metoden har givet mulighed
for et indgdende kendskab til krceftpatienters og pdrgrendes erfa-
ring med behandling, bdde etableret og alternativ, og for at felge
cendringer undervejs i sygdomsforlgbet. Parallelt hermed har fo-
kusgruppemgderne givet indblik i, hvordan erfaringer med kroeft

og kreeftbehandling kan udtrykkes i en offentlig sammenhceng og
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som sddan i mere generelle kulturelle fortcellinger om kroeft og

krceftbehandling.

B&de i tilgangen fil interview og samtaler med projektets del-
tagere og i den efterfglgende analyse anvender jeg en narrativ
tilgang. | samtaler har jeg s@gt at opmunire deltagere fil at udvikle
detaljerige fortcellinger i narrativ form, og i den efterfglgende anao-
lyse fokuserer jeg tilsvarende p& elementer i samtaler og interview

med en narrativ karakter.

3.1 Anfropologisk teori og metode

Baggrunden for undersggelsens resultater er antropologisk teori og
metode. Anfropologi er ikke en entydig og fasttemret disciplin,
men spoender bredt og henter inspiration fra beslcegtede fag som
etnhologi, sociologi, filosofi m.fl.

Selv om antropologi som fag ikke ngje kan afgroenses fra
andre beslcegtede fag, har antropologiens faglige traditioner be-
tydning for de perspektiver og metoder, der dominerer i faget, og
som sddan betydning for de resultater, der kan opnds med en an-
tropologisk forskningstilgang. | det felgende proesenterer jeg kort
nogle centrale metodiske tilgange i antropologien, og hvordan

antropologisk metode er brugt i dette projekt.

Antropolog Kirsten Hastrup (2003a) beskriver, hvordan antro-
pologien "begyndte som en eksotisk videnskab om folk, der leve-
de uden for Europa, og som blev anset for radikalt anderledes end

europceerne” (ibid: 7). Tilgangen til antropologien som studiet af
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'det eksotiske og anderledes’ har i nyere tids antropologi veeret
genstand for omfattende kritik og diskussion, ofte med selve kultur-
begrebet som omdrejningspunkt (Abu-Lughod 1991; Fabian 1983).
Hastrup beskriver, hvordan en ny opfattelse af antropologien er

vokset frem, hvor antropologi ses som:

(...) en almen videnskab om menneskers liv i forskellige sociale
foellesskaber, der alle har det til fcelles, at de uanset mdlestok og
geografisk placering ger visse handlinger og begivenheder selv-
fglgelige og forventelige, mens de hcemmer eller udelukker an-
dre. Antropologien studerer denne 'fasticeggelse’ af socialitet og
historie gennem konkrete analyser af sociale fcellesskaber (Ha-
strup 2003a: 7).

Antropologiens overordnede projekt formulerer Hastrup som det at
undersgge de "partikulcere og kontingente sociale former, som
folk tager for givet; et af de spargsmal, antropologien stiller, er,
hvordan det (objektivt) tilfceldige netop far karakter af det givne,
og p& den méde kommer til at moerke folks tanker og handlinger”
(Hastrup 2003b: 20-1). Der er, argumenterer Hastrup, "ikke nogen
mening, der kan tages for givet i antropologien, heller ikke nér det
gcelder meningen i og med vores egen verden” (Hastrup 1992: 8).
Antropologien kan som sddan ses som en "refleksion over verdens

mangel pd selvfglgelighed” (ibid: 8).

Hastrup peger dermed pd et dybereliggende formdl med

antropologien, nemlig det at eksplicitere det implicitte, det, der
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tages for givet: "Ved at bringe det kulturelt 'givne’ frem til bevidst-
hedens overflade ger antropologien det tilgoengeligt for revision”
(Hastrup 1992: 25). Det dybere formdl for antropologien er at pege
pd, at den mdade, vi kulturelt har indrettet os pd, kunne voere an-
derledes og sdledes "dbne nye muligheder for samfundet ved at
udvide det tcenkelige” (ibid: 18). Hastrup formulerer det sédan, at
den "fremtidstcenkning, antropologien kan bidrage med, drejer sig
sdledes ikke om simpel forudsigelse eller en fremskrivning i tid af nu
kendte forhold. Det drejer sig snarere om at gaere vores forestilinger

om verden mere rummelige” (ibid: 26).

| sin egen selvforstdelse er det med andre ord antropologi-
ens opgave, ikke alene at afdoekke virkeligheden, som den er,
men i lige s& hgj grad at pege pad virkelighedens mangel pd selv-

felgelighed og dermed bidrage til forandring.

3.2 Valg af metoder

| antropologien spiller feltarbejde som metode en vigtig rolle i for-
hold til at definere og afgrcense faget. Selv om feltarbejde ogsd
anvendes som metode inden for andre fag (Hounsgaard 2004:
78), spiller netop feltarbejdet en scerlig rolle i antropologiens selv-
forstdelse (Gupta & Ferguson 1997; Hastrup 2003b: 10-15). Antropo-
log Tine Tjgrnhgj-Thomsen (2003) beskriver det pd den mdade, at
feltarbejdet ikke bare er betegnelsen for antropologiens metodo-
logiske grundprincip, men at det samtidigt har "en noesten myto-
logisk status i faget” (ibid: 97).
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| begyndelsen af antropologiens historie fandt feltarbejdet sted
blandt ikke-vestlige befolkningsgrupper, ofte i "fierne, eksotiske,
isolerede og velafgreensede smdsamfund” (Tjgrnhgj-Thomsen
2003: 97). Feltarbejdet gav antropologen mulighed for i en kortere
eller lcengere tidsperiode at bo og leve med 'de indfgdte’ og pd
den md&de komme til at "forstd verden fra de indfgdtes perspektiv”
(ibid: 97). Selv om antropologi ikke loengere er forbeholdt studiet
af eksotiske ikke-vestlige befolkningsgrupper, s& har feltarbejde og
ideen om at tage del i de menneskers liv, som studeres, fortsat en
vigtig rolle i faget. Deltagerobservation, hvor antropologen ikke
alene interviewer og taler med de mennesker, der studeres, men
ogsd pd forskellig mdade tager del i deres liv, er derfor fortsat cen-

tral som metode i antropologien (Hastrup 1992).

Samtidigt med at deltagerobservation, der som metode har
sin oprindelse i udforskningen af proeindustrielle samfund, bliver
benyttet som metode i studier af vestlige samfund, har vilkérene
for brugen af deltagerobservation cendret sig (Holy 1984: 17, 24).
Antropolog Cecilie Rubow (2003) beskriver det p& den mdade, at
hverdagslivets "markante opdeling i forskellige sociale rum bety-
der, at det er meget vanskeligt at tage bolig i andre menneskers
tilveerelse og samtidig studere samfund og kultur” (ibid: 229). |
modscetning fil klassiske antropologiske studier, hvor f.eks. en be-
stemt befolkningsgruppe udgjorde undersggelsesfeltet, og feltet
dermed blev afgrcenset empirisk, bliver moderne antropologiske
studier i hgjere grad afgroenset analytisk og tematisk, hvor det ifgl-

ge Rubow bliver "feltarbejderen, som i vid udstraekning forbinder
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den fragmenterede felt” (Rubow 2003: 231). | en given undersa-
gelse er det mdaske kun forskeren, der kender alle deltagere i pro-
jektet. Deltagerne bindes s& at sige sammen af forskerens analyti-

ske fokus.

Selv om vilkérene for deltagerobservation har cendret sig, s&
er deltagerobservation og interview stadig "de hyppigst anvendte
metodiske redskaber, antropologer benytter for at & plads i og
personligt erfare en anderledes verden” (Tjgrnhgj-Thomsen 2003:
94).1 den sammenhceng argumenterer Rubow for, at interview
som metode ikke nyder helt den samme anerkendelse i antropo-
logien som deltagerobservation: "Der er en udbredt antropologisk
skepsis over for at sparge folk om deres liv. Man skal hellere delto-
ge i det” (Rubow 2003: 227). Som resultat eksisterer der i antropo-
logien en "problematisk distinktion mellem deltagerobservation
som det at lcere direkte af indfadt praksis og interview som det at

ngjes med at tale om den” (ibid: 227).

| og med at ogsd interviewet bygger pd interaktion mellem
forsker og deltager argumenterer Rubow for at nedbryde distinkti-
onen mellem interview og deltagerobservation (ibid; se ogsd
Hammersley & Atkinson 1997: 139-151). Tilsvarende kan der ifglge
Rubow vcere data, som ikke kan genereres gennem deltagerob-
servation i traditionel forstand, men hvor interviewet er en bedre
metode. Rubow ncevner som eksempel, at hun som led i undersa-
gelsen af begravelsesritualer i Danmark undervejs i undersggelsen

deltog i en begravelse. Her erfarede hun, at mange af de fglelser
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og refleksioner, som deltagere havde givet udtryk for i de forud-
gdende interview i undersagelsen, ikke kunne aflceses af selve ri-
tualet. Interviewene om begravelsesritualet gav informationer, som
deltagelseni selve ritualet ikke kunne give (Rubow 2003: 237-238).
Rubow argumenterer for, at interviewundersagelser kan give mu-
lighed for at bringe synspunkter hos deltagere, der ikke kender
hinanden, i spil med hinanden. Ndr interviewene er udskrevet, kan
man ifglge Rubow se det enkelte interview som "aftryk af liv, som
man nu kan objektivere p& mdader, som man ikke kan, mens man
taler og lytter” (ibid: 241). Gennem transskriptionerne giver inter-
viewene "anledning til en samtale om forskelle og feellesskaber
mellem mennesker, der aldrig har snakket sammen. Anfropologien
bidrager til denne samtale ved sin form for deltagelse og krifik”
(ibid: 243).

| forhold fil en undersggelse af kraeftpatienters erfaringer med
etableret og alternativ behandling ger det sig geeldende, at
'kreeftpatienter’ for det farste ikke udger en stabil, fast afgrcenset
og homogen gruppe af mennesker. Deltagerne kender ikke ind-
byrdes hinanden og er udvalgt for at skabe variation i perspekti-
verne pd etableret og alternativ behandling. For at indfange
bredden i problemstillinger goeldende for krceftpatienter har jeg
s@gt at udveelge patienter med forskelligt kan, alder og kroefttype
til undersggelsen, og patienter der bruger forskellige former for be-

handling, etableret og alternativ (se afsnit 3.3). For det andet er
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det af etiske og praktiske drsager ikke muligt at deltage i alle
aspekter af 'kreeftpatienters’ hverdagsliv. Som antropolog Tine
Tijgrmhgj-Thomsen (2003) argumenterer for, ger det moderne hver-
dagslivs opdeling mellem forskellige sociale sfcerer "det umuligt at
deltageobservere det hele” (ibid: 101). Derfor gcelder det, at an-
tropologen ikke deler "al tid, men nogen tid” (ibid: 101, kursivering i

originalen) med projektets deltagere.

Som metodisk tilgang er samtalen det centrale i projektet. P&
linje med Rubows argumentation, jf. ovenfor, ser jeg ikke en skarp
greense mellem samtale og deltagerobservation. Som eksempel er
to af interviewene gennemfert i forbindelse med, at den pdgcel-
dende deltager modtog behandling p& hospitalet. Selv om inter-
viewet var anledningen, gav samtalen, fordi den fandt sted pd&
hospitalet, samtidigt et indtryk af, hvordan en behandling pd ho-
spitalet forlgber, bdde de fysiske rammer og interaktionen mellem
sundhedspersonale og patienter. Tilsvarende har jeg ud over det
farste interview féet lov at fglge fem af deltagerne til behandling
pd hospital og hos alternativ behandler. Selv om det her var be-
handlingen, der var anledning, var samtale med deltageren inte-
greret del af mgdet. | den forstand er der en flydende overgang
mellem interview, uformel samtale og deltagerobservation i pro-

jektet.

| den fglgende gennemgang skelner jeg mellem fire former for

samtale — interview, telefonsamtaler, samtale i fokusgrupper og
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samtale ved behandling — for at pege pd, at rammerne om sam-
talen er forskellige i de fire ncevnte sammenhoenge. Hvilke forhold,
der scerligt ger sig gceldende for de fire typer samtale, vender jeg
tilbage fil i afsnit 3.4 og 3.5.

| nceste afsnit diskuterer jeg etiske aspekter af samtalen som me-
tode.

3.2.1 Samtalen som metode

Opmcerksomhed pd efiske aspekter er centralt for alle kvalitative
forskningsprojekter (Fog 2005: 26), men opmcerksomhed pd etik er
scerlig pdkreevet i et projekt som dette, hvor emnet er menneskers
erfaring med livstruende sygdom. Emnet, der forskes i, kan vcere
smertefuldt at tale om, bdde for deltagere og forsker. Samtidigt er
formdlet med forskningen at bringe viden, der normalt er afskcer-
met for offentligheden, til offentlighedens kendskab (Batchelor &
Briggs 1994: 949-52; Birch et al. 2005: 1; Bresler 1996: 19). Mennesker
med livstruende sygdom er en scerligt udsat gruppe, og forskere i
dette felt har derfor et scerligt ansvar for at beskytte projektdelta-
gerne mod overlast (Orb, Eisenhauer & Wynaden 2001; Smythe &
Murray 2000). Psykolog Jette Fog (2005) argumenterer for, at etiske
aspekter ikke kan adskilles fra den kvalitative forskningsproces, for-
di:
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Spargsmdlet om konkret ansvarlighed Igber som en understrgm
gennem hele forskningsprocessen, dels i interviewerens konkrete
ansigt til ansigt-made med interviewpersonen, dels i arbejdet med
udskrifterne og fremstillingen af det endelige resultat. De moralske
dilemmaer kan ikke skilles ud som noget, der ligger uden for pro-
cessen (Fog 2005: 26).

P& linje hermed argumenterer Tjgrnhgj-Thomsen (2003) for, at selv
om etiske spargsmal i forskningsprojekter kan f& karakter af 'ved-
hceng’ fil metodiske problemstillinger i @vrigt, kan etikken ikke ud-
skilles fra forskningen, men er "en integreret del af hele forsknings-
processen og derfor ogsé af metoderne” (ibid: 94). Selv om der
findes etiske retningslinjer for humanistiske og samfundsvidenska-
belige forskningsprojekter generelt2s og for antropologiske forsk-
ningsprojekter specielt2¢, og selv om offentlige og private fonde
ofte stiller krav om, at etiske aspekter er medreflekteret i projektan-
sggninger, er der i Danmark ingen formelle instanser, der vurderer
etiske aspekter af kvalitative forskningsprojekter. | modsoetning fil

biomedicinske forskningsprojekter, der skal anmeldes til den regio-

25 F.eks. Forsknings- og Innovationsstyrelsens retningslinjer for forskningsetik i
samfundsvidenskaberne (http://fi.dk/publikationer/2002/vejledende-
retningslinier-for-forskningsetik-i-samfundsviden).

26 F.eks. American Anthropological Association: "Statement on Ethics. Princi-
ples of Professional Responsibility” (www.aaanet.org/stmts/ethstmnt.htm) og
The Canadian Sociology and Anthropology Association: “Statement of Pro-
fessional Ethics” (www.csaa.ca/structure/Code.htm).
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nale videnskabsetiske komité, har kvalitative projekter ingen formel

anmeldelsespligt ved denne instans?7.

Jette Fog (2005) argumenterer for, at den professionelle samtale
bygger pd nogle af de samme elementer som den spontane
hverdagssamtale, men med den voesentlige forskel, at forsknings-
samtalen udnytter hverdagssamtalens oprindelige form til at tfiene
professionelle formdl. Hverdagssamtalen bygger pd vudtalte
prcemisser om gensidighed og symmetri, mens forskningssamtalen
er ensidig og asymmetrisk: Det er forskeren, der stiller spargsmdle-
ne, og den interviewede, der svarer, ligesom det er forskeren, der
tager initiativ fil interviewet og bestemmer rammerne omkring det
(ibid: 24-27, 206-214; se 0gsd Brinkmann & Kvale 2005: 164-165;
Kvale 2000: 131).

Hvor hverdagssamtalen er et mdl i sig selv, er forskningsinter-
viewet et middel il at generere viden og opnd formal, der ligger
uden for samtalen selv. Dermed er forskningsinterviewet ifglge Fog
karakteriseret ved en dobbelthed mellem fortrolighed og udnyttel-
se af samtalen som middel til et mal (Fog 2005: 216). Fog beskriver
det pd den mdde, at deri den professionelle samtale bdde er en
Aben og en skjult kontrakt. Den dbne kontrakt ligger i det forhold,
at interviewet sker i professionelt gjemed, mens den skjulte kontrakt
27 Af 'Lov om et videnskabsetisk komitésystem og behandling af biomedicin-
ske forskningsprojekter” §8, stk. 3 fremgdr det, at "[s]pargeskemaundersggel-
ser og registerforskningsprojekter skal kun anmeldes til en regional komité, sa-

fremt projektet tillige omfatter menneskeligt biologisk materiale”
(www.cvk.sum.dk).
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har at gere med alle de forventninger, der knytter sig til samtalen
som hverdagspraksis. Herunder f.eks. at spargsmal kraever svar
(Fog 2005: 212, 228). Hverdagssamtalen bygger pd en bestemt
indforstaet logik, som er med fil at strukturere samtalen, og denne
logik "bestemmer bag ryggen af de talende” (ibid: 212). Som Fog
formulerer det: "Man snakker, som om man kendte hinanden, som
om man var venner, der har fuld fillid til hinanden, og som kerer sig
om hinanden” (ibid: 226-227).

| den forstand at hverdagssamtalens logik s& at sige er "ind-
bygget” i forskningsinterviewet, kan samtalen maske "forfgre” in-
terviewpersonen fil en stgrre dbenhed, end han eller hun gnsker,
ligesom det kan vcere svecert for en interviewdeltager at sige, at
samtalen nu bevceger sigind pd omrdder, som han eller hun ikke
gnsker at tale om (ibid: 207, 228; se ogsd Duncombe & Jessop
2005: 116). Tilsvarende kan deltagere fale sig moralsk forpligtet fil
at fortscette i et projekt, ogsd selv om de har mulighed for at trcek-
ke sig ud af projektet (Batchelor & Briggs 1994: 950).

| denne sammenhaoeng kritiserer Jean Duncombe & Julie Jes-
sop (2005) det, de ser som en tendens til at fremhaoeve forskningsin-
terviewets positive kvaliteter og nedtone de potentielt negative.
F.eks. ses interviewet ifglge forfatterne som en mulighed, ikke ale-
ne for at generere viden om menneskelig erfaring, men ogsd som
en mulighed for interviewdeltageren til at opnd veerdifuld person-
lig indsigt (ibid: 111; se ogsd Riessman 2008: 199). Deltagere kan

maske i nogle sammenhcenge fale sig presset til at fortcelle mere,
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end de bryder sig om. Tilsvarende kan intervieweren maske fole
det ngdvendigt at foregive venskabelige falelser, som han eller
hun ikke kan std inde for, i en form for 'falsk venskab' (faking
friendship) for at opretholde en god relation til deltageren (Dun-
combe & Jessop 2005: 108). Dette kan ifglge Duncombe & Jessop
veere scerlig udtalt i projekter, hvor forskeren fglger projektets del-

tagere over gentagne interview (ibid: 119).

Bl.a. med reference til Duncombe & Jessop argumenterer
psykologerne Svend Brinkmann & Steinar Kvale (2005) for, at nogle
af de etiske dilemmaer, der knytter sig til det kvalitative forsknings-
interview, har at ggre med forestilingen om, at det gode forsk-
ningsinterview skal forlgbe som en venskabslignende samtale (ibid:
165). Med reference til Nikolas Rose (1999) scetter Brinkmann &
Kvale dette i sammenhceng med postmodernitetens udvikling af
nye magtformer, hvor individet disciplinerer sig selv, bl.a. gennem
selvransagelse og i den "bekendende” samtale (Brinkmann & Kva-
le 2005: 165-167; se ogsd Foucault 1982; 1988; 1996).

Brinkmann & Kvale kritiserer, at med idealet om en venskabs-
lignende interviewform risikerer det kvalitative forskningsinterview
at blive en form for personlig "bekendelse” og dermed reproduce-
re postmodernitetens nye magtformer (Brinkmann & Kvale 2005:
166). Brinkmann & Kvale refererer il denne type interview som "in-
time og omsorgsfulde interview” (intimate and caring interviews)
(ibid: 158) og "varme, empatiske interview” (warm, empathic in-

terviews) (ibid: 157). | modscetning hertil argumenterer Brinkmann
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& Kvale for den interviewtilgang, de kalder "aktivt konfronterende
interview” (actively confronting interviews) (Brinkmann & Kvale
2005: 158).

Som model for 'det aktivt konfronterende interview' refererer
Brinkmann & Kvale til et begreb, der hos Latour (2000) er formuleret
som: Letting the objects object (Brinkmann & Kvale 2005: 170), et
ordspil, der ikke meningsfuldt kan gengives pd dansk. P& engelsk
er ordet 'object’ b&dde navneord og udsagnsord, og kan bdde
betyde "objekt” eller "genstand” og det at "’komme med indven-

dinger”, "gere indsigelse”, "protestere”.

Ved at veelge en interviewform, hvor interviewdeltageren fér
mulighed for at opponere mod interviewerens synspunkter og
tolkninger, kan der ifglge Brinkmann & Kvale tages hgjde for nogle
af de etiske problemer, der knytter sig til forskningsinterviewet2s
(ibid: 170-174). Samtidigt er det ifglge Brinkmann & Kvale ikke alle
etiske dilemmaer, der kan lgses med en bestemt interviewtilgang,
hvilket hcenger sammen med de grundiceggende modsatrettede
interesser, som forsker og forskningsdeltager kan have i interviewet.
Forfatterne refererer her til et eksempel fra Jette Fogs: Med samta-

len som udgangspunkt (Fog 1994)2.

28 For et eksempel pd et forskningsprojekt, hvor en aktivt, konfronterende in-
terviewtilgang er valgt, se psykolog Lene Tanggaard (2006). Tanggaard be-
skriver den valgte interviewform med metaforen: "diskurser, der krydser klin-
ger” (discourses crossing swords) (ibid: 1) og argumenterer for at se interview-
et som en "kampplads” (battlefield), hvor synspunkter brydes (ibid: 13).

22 Brinkmann & Kvale refererer her fil 1994-udgaven af Jette Fog: Med samta-
len som udgangspunkt, mens jeg i det foregdende og efterfglgende i dette
kapitel refererer til den reviderede udgave fra 2005.
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Fog beskriver, hvordan hun i en undersggelse af hverdagslivet
med krceft interviewede en kvinde, der i interviewet fortalte, at
hun ikke var bange for, at krceften skulle vende tilbage. Som erfa-
ren terapeut og interviewer lagde Fog ikke desto mindre mcerke fil
signaler, der tydede pd det modsatte: Kvinden talte meget hurtigt,
og hendes kropssprog modsagde det, hun talte om i interviewet.
Kvindens krop var stivhet, og hun lyttede ikke fil sine egne ord.
Brinkmann & Kvale opridser dilemmaet p& den mdde, at hvis inter-
vieweren ikke konfronterer kvinden med de selvmodsigelser, som
hun iagttager under interviewet, s& vil den skriftlige afrapportering
efterfelgende give et indiryk af en kvinde, der lever harmonisk
med sin kreeftsygdom, og som s&dan vil rapporten give et skoevt
billede af, hvordan det er at leve med kreeft. P& den anden side
er det mdske ikke i kvindens egen interesse at blive konfronteret
med denne tilsyneladende selvmodsigelse. Skal intervieweren kon-
frontere kvinden med sin fornemmelse eller lade kvindens ord std il
troende? (Brinkmann & Kvale 2005: 169-70).

Madske det ikke er tilfceldigt, at eksemplet, som Brinkmann &
Kvale peger pd, er fra en undersaggelse af mennesker med livstru-
ende sygdom. De etiske dilemmaer, som kan ses som integreret
del af kvalitativ forskning generelt, synes i scerlig grad at vcere
fremtroedende i projekter, hvor emnerne kan aktivere smertelige
falelser bdde hos deltagere og hos forskeren. Det er spgrgsmalet,
om interview med en 'aktivt konfronterende’ tilgang, som anbefa-
let af Brinkmann & Kvale, egner sig til interview og forskningsunder-

sggelser af denne type, hvor forskeren mdaske i scerlig grad Izben-
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de md afveje, hvor langt hun kan gé som interviewer i udforsknin-
gen af emnet. Interviewpersonen har altid krav pd ikke at f& sine
greenser overtradt (Fog 2005: 229). Fog forklarer det p& den méde,
at den interviewede er overladt til interviewerens "udviklede for-
nemmelse for, hvor graensen gar for, hvad jeg kan udscette ham
fori samtalens lgb” (ibid: 229). Ifglge Fog bestdr en stor del af inter-
viewerens arbejde netop i "at skaffe sig en konkret fornemmelse af
den andens greenser, og det indebaoerer sans for, hvor taet hun
kan g& uden at veere pdtrcengende” (ibid: 106). | den sammen-

hoeng stér begrebet 'empati’ centralt hos Fog:

Empatien er (...) vigtig i enhver samtale. Men specielt for den pro-
fessionelle samtale er empatien afgerende for den praktiske kun-
nen, fordi denne kunnen er formdlsbestemt (...). Den empatiske
forstdelse md i vid udstraekning veere til stede i og boere et kvali-
tativt forskningsinterview, og dette bliver vigtigere, jo lcengere in-
terviewet bevoeger sig voek fra rent faktuelle oplysninger. Eftersom
udgangspunktet i en interviewundersggelse netop er interview-
personens fcenomenologiske oplevelse af sit univers — den betyd-
ning, ting, sager og andre mennesker har for ham — er en empao-
tisk forstéelse af ham og det, han siger, en simpel ngdvendighed
(Fog 2005: 70).

Empati bliver her ifalge Fog et vigtigt redskab, ikke alene i forhold
til at sikre, at den andens groenser ikke overtroedes, men ogsd i
forhold til at forstd og indleve sigi den andens situation og verden,

som igen er selve interviewets genstandsfelt (ibid: 232-235; se ogs&
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Smythe & Murray 2000: 331; Tjgrnhgj-Thomsen 2003: 108-109). Fog
refererer 1il K.E. Lagstrups formulering af, at vi som mennesker er
udsat i interdependens, det vil sige at vi eksisterer i afhcengighed
af hinanden og derfor er "stillet over for en radikal fordring om at
tage vare pd den andens liv" (Fog 2005: 222). Vi er bade forbun-
det i gensidig afhcengighed, men er samtidigt autonome indivi-

der, hvis graenser skal respekteres (ibid: 235).

Samtidigt er empatien et skrabeligt redskab. Fog forklarer det
sddan, at fordi vi alle i forskellige sammmenhoenge har oplevet at
blive "misforstdet, overset og il tider svigtet” (ibid: 154), s& kan den
empatiske evne glippe for os. Som interviewere er vi, som Fog for-
klarer det, "fgrst og fremmest mennesker” (ibid: 80 — kursivering i
originalen). Vi har vores historie med os i vores nuvcerende liv, og
vores mAade at opleve og forholde os til verden pd er farvet af vo-
res fortid. Sagt p& en anden mdade er vi som interviewere fejloarli-
ge mennesker, der bringer vores egne sdrbarheder med ind i in-
terviewet. Dette harigen betydning for den relation, vi kan indgé& i
med den interviewede, og dermed for den empiri vi kan skabe.
N&r den empatiske evne glipper, placerer det ifglge Fog forskeren
i et dobbeltproblem: "Det forhindrer os i at lave et godt interview,

som ogsd er moralsk forsvarligt” (ibid: 255).

Det centrale erifglge Fog den kontakt, som intervieweren
formar at skabe fil den interviewede (ibid: 71). Her stér forskere, der
undersgger tfraumatiske begivenheder i deltagernes liv, f.eks. livs-

truende sygdom, over for stgrre udfordringer, da deltagerens for-
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tcelling kan aktivere smertelige falelser hos forskeren og gere det
sveert at lytte aktivt (Riessman 2008: 26). Mdske viger forskeren
uden om at g& dybere ind i en samtale, der handler om dad, for
ikke at f& vaekket sin egen dgdsangst. P& den mdade er der risiko
for, at vigtige spargsmdal ikke bliver stillet i samtalen. N&r interviewe-
ren stader p& en greense for, hvad hun kan f& sig selv til at sige og
sparge om, s& kan det ifglge Fog bdde skyldes, at hun med empao-
tisk indlevelse bliver opmoerksom pd interviewpersonens groense,

men det kan ogsd skyldes, at hun beskytter sig selv (Fog 2005: 249).

De evner, der er brug for i det kvalitative forskningsinterview
kan ifglge Fog beskrives som "raffinerede og troenede udgaver af
almenmenneskelige kapaciteter” (ibid: 224). Selv om de etiske
spargsmal er skcerpede i forskningsmaoessig sammenhceng, er de
"ikke grundloceggende anderledes end i vores almindelige om-
gang med mennesker” (ibid: 224). Ogs& som almindelige menne-
sker har vi, jf. referencen til Leagstrups begreb 'interdependens’, a
priori et ansvar for hinanden som medmenneske. Dette er ikke an-
derledes i forskningsinterviewet, blot med den forskel, at forskeren
her har et skcerpet ansvar over for den interviewede. Den inter-
viewede har ikke bedt om samtalen, eller om at blive deltager i
projektet, men stiller generast sin tid og sig selv til rddighed for
forskningen. Denne genergsitet stér det ifalge Fog forskeren "frit for
at bruge, men ikke at misbruge” (ibid: 244; se ogs& Hastrup 1992:
67-8). Forskningsinterviewet og interaktionen med deltagere i et
kvalitativt projekt stiller derfor scerlige krav til forskeren om ikke at

misbruge sin magt (Fog 2005: 233).
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Undervejs i projektet har jeg lzbende sggt at fornemme, hvor del-
tagernes greenser gik, bdde for hvad deltagere gnskede at tale
om i samtaler og interview, og med hensyn til deltagelse i selve
projektet (se ogsd afsnit 3.3.3). Jane A. Batchelor og Cathrine M.
Briggs (1994) argumenterer for, at mange forskere, der anvender
teknikker inden for kvalitative, dybde- og "d&bne" interview, der
mest ligner teknikkerne inden for terapi, ofte har brug for mange af
de samme redskaber, som terapeuter, men ofte ikke fé&r den ngd-
vendige uddannelse og supervision (ibid: 952). Den undervisning,
der gives i forhold til kvalitative interview, er ifglge Batchelor &
Briggs ofte en frcening i interviewteknik, mens forskeren sjceldnere
gives redskaber til at hdndtere de "etiske dilemmaer og falelses-
maoessigt ladede situationer” (ibid: 952), som forskeren kan mgde |

felten.

Ifglge Batchelor & Briggs har fglsomt materiale en tendens Hil
at pdvirke ikke alene deltagereniinterviewet, men ogsd inter-
vieweren, men forskeren opfordres sjceldent til at forholde sig fil
dette (ibid: 953). Hvis fglelsesmaessige og etiske aspekter diskute-
res, er det ifalge Batchelor & Briggs oftest i forhold til interviewdel-
tagerne, sjceldnere i forhold fil intervieweren. Batchelor & Briggs
argumenterer for, at pd samme mdade som projektdeltagernes
behov skal anerkendes, s& bar ogsd refleksion over forskerens be-
hov indgd i projektet. Det kan ifglge Batchelor & Briggs f.eks. ske
gennem supervision og i netveerksgrupper, hvor forskere mgdes og

diskuterer etiske problemstillinger med hinanden (ibid: 952-954).
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Som statte for projektet har jeg undervejs modtaget supervision,
dels fra psykolog Connie Ploug v/Psykologcentret City, dels fra
psykolog Tove Svejgaard, personalepsykolog ved Syddansk Univer-
sitet. Supervisionen har givet mulighed for at bearbejde fglelser og
indtryk fra samtaler med deltagere, ligesom jeg har brugt supervi-
sionen fil at forberede mig pd situationer, som jeg kunne made |

kommende interview (se ogsé afsnit 3.9).

| et projekt som dette, hvor emnet er livstruende sygdom, synes de
etiske dilemmaer i mindre grad knyttet fil et underliggende krav,
som argumenteret for af Duncombe & Jessop (2005), om at forske-
ren skal foregive venskabelige falelser over for interviewdeltageren
(faking friendship) og p& den mdde "lokke" interviewdeltageren fil
at afslgre sine inderste falelser. N&r grcenserne mellem 'ven' og
'forsker’ kan blive flydende, har det i mit perspektiv mindre at gere
med uudtalte krav om som forsker at skulle "foregive” interesse og
medfalelse, og langt mere at ggre med, at forskeren kan blive per-
sonligt bergrt af mgdet med det menneske, som sidder foran, og
som (filfceldigvis ogsd) er deltager i forskerens projekt. Det kan bd-
de betyde, at forskeren bliver overengageret i forskningsdeltage-
ren og risikerer at overskride hans eller hendes grcenser, men det
kan ogsd betyde, at forskeren for at beskytte sig selv undlader at
gd dybere ind i spargsmadl og emner, som er relevante for forsk-
ningsdeltageren og for forskningsprojektet. P& den méde kan efi-

ske dilemmaer fa konsekvenser, ikke alene i det konkrete mgde
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mellem forskningsdeltager og forsker, men ogsd for kvaliteten af
projektet. Sidstncevnte problemstilling vender jeg tilbage fil i afsnit
3.9.

3.3 Prcesentation af undersggelsens deltagere

| antropologisk fagterminologi bruges ofte begrebet 'informanter’
om en undersggelses deltagere (Hammersley & Atkinson 1997; Ho-
strup 1992; Kondo 1990; Spradley 1979). Jeg har valgt at referere fil
undersggelsens deltagere som 'deltagere’ frem for informanter.
Begrebet 'informant’ underbetoner, at data produceres i interak-
tion mellem forsker og deltager (se Scheper-Hughes 1993: 25).
Samtidigt er begrebet 'deltager’ ikke uden problemer. Hvor be-
grebet 'informant’ underbetoner interaktionsaspektet, overbeto-
ner begrebet 'deltager’ til gengceld deltagernes medindflydelse
pd vidensproduktionen. Dette skal forstds pd den méde, at forsker
og deltager nok er feelles om datagenereringen f.eks. i det enkelte
interview, men at forskeren til gengceeld har overvejende monopol
pd den efterfglgende udvcelgelse af datamateriale fil analysen,
tolkning og reprcesentation af data (Fog 2005: 22). 'Deltagerne’ i
undersagelsen er sGledes primcert deltagere i projektets datage-
nerende fase og kun i begroenset udstroekning i den analytiske og

konkluderende fase (se ogsd afsnit 3.8.1).
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3.3.1 Deltagere og deltagelsesform

Af de i alt 32 deltagere i projektet deltager 23 kreeftpatienter, syv
pdragrende og to alternative behandlere. Seks af de syv pdrgrende
er hver iscer cegtefcelle til en af de deltagende krceftpatienter,
mens en af de pdragrende er sgskende med en af de deltagende
krceftpatienter. De to alternative behandlere er henholdsvis Mari-
anne Garst og Susanne Jgrgensen. Marianne Garst er tilknyttet
projektet som konsulent og fungerede i perioden fra april 2006 fil
udgangen af januar 2008 som alternativ behandler pd Kreeftens
Bekcempelses projekt 'Gode haender’ (se afsnit 3.3.3.2). Susanne
Jorgensen er kinesiolog og alternativ behandler for og ven med
den ene af projektdeltagerne, Rie (se bilag 1 for en oversigt over

deltagere i undersggelsen).

Med undtagelse af de to deltagende alternative behandle-
re er deltagernes navne erstattet af pseudonymer30. Personoplys-
ninger, som f.eks. uddannelsesbaggrund og erhverv, er s& vidt mu-
ligt udeladt for at undgd at deltageres identitet kan genkendes.
Som hovedregel har jeg cendret navnet pd de alternative be-
handlere, som deltagere har benyttet. | enkelte tilfcelde har jeg
bibeholdt navnet, fordi beskrivelsen af behandlingen har vanske-

liggjort anonymisering3'. Undervejs i analysen proesenterer jeg del-

30 Projektet er godkendt af Datatilsynet d. 28. februar 2006.

31 Psykologerne William E. Smythe & Maureen J. Murray (2000) peger pd, at
det kan veere vanskeligt at sikre anonymitet, ndr deltageres livshistorier proe-
senteres detaljeret (ibid: 320, se ogsd Davis 1991). Det samme, har jeg fundet,
geelder ved beskrivelse af bestemte former for alternativ behandling, hvor
den alternative behandling mere eller mindre udtalt kan blive synonym med
behandleren.
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tagerne med angivelse af kreefttype, brug af etableret og alterno-

tiv behandling m.m. (se ogs& bilag 1).

Deltagerne i projektet har deltaget i et af to parallelle forlgb, en-
ten i en forlebsundersggelse, hvor deltagerne er fulgt ved inter-
view, telefonsamtaler og ved behandling pd hospital og hos alter-
nativ behandler, elleri en eller flere af i alt tfre fokusgruppemader.
Mgderne i fokusgrupperne fandt sted d. 19. marts 2007, d. 15. ok-
tober 2007 og d. 24. april 2008. | fokusgrupperne deltog otfte
kroeftpatienter og to pdregrende. Den ene af de to pdrgrende var
samtidigt alternativ behandler, men eri oversigten over deltagere
talt med som pdrgrende (se bilag 1). Tre af de deltagende kroeft-

patienter deltog i alle tre fokusgruppemgader (se afsnit 3.5).

| forlgbsundersagelsen deltog femten kroeftpatienter, fem pdrg-
rende og to alternative behandlere. Forlgbsunders@ggelsen strakte
sig fra maj 2006 til april 2008 (se bilag 3). Alle deltagende kreeftpa-
tienter i forlgbsundersggelsen deltog i minimum ét interview. Der-
udover deltog tolv af de femten kroeftpatienter i opfalgende tele-
fonsamtaler. Blandt de tolv deltagende kroeftpatienter, som ogsd
deltog i telefonsamtaler, fik jeg lov at falge fem til behandling pd
hospital og/eller hos alternativ behandler. Ved to af behandlin-
gerne, en etableret behandling og en alternativ, deltog ogsd den

pdrgrende (se tabel 1, nceste side).
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Tabel 1. Deltagere i forlabsundersggelse

Forlebsundersggelse
Deltagere Interview3? | Telefonsamtale3? | Behandling34
Kreeftpatient 15 12 5
Pargrende 5 1 2
Alternativ behandler 2 0 2
I alt 22 13 9

Tabellen skal lceses pd den mdde, at deltagere kunne deltage i
flere aktiviteter, f.eks. bdade i interview, telefonsamtale og behand-
ling, ligesom enten en pdrgrende eller en alternativ behandler i
enkelte af aktiviteterne deltog sammen med den deltagende

krceftpatient (se bilag 4).

3.3.2 Udvceelgelse af deltagere

Variation i forhold til brugen af forskellige former for (alternativ)
behandling har fungeret som vcesentligt kriterium for udveelgelse
af deltagere til projektet (se bilag 2 og bilag 5, side 2). Patienter,
der bruger alternativ behandling sammen med etableret behand-

ling, er den starste gruppe af de deltagende krceftpatienter, nem-

32 | seks af interviewene deltog den pdragrende sammen med cegtefcellen i
interviewet. Den ene af de pdrgrende deltog desuden efterfalgende i tele-
fonsamtale og interview efter cegtefcellens dgd (se bilag 4).

33 Tolv af de deltagende kreeftpatienter og én af de pdrerende deltog ud
over interview ogsd i telefonsamtaler.

34 Fem af de deltagende kroeftpatienter blev fulgt ved behandling p& hospi-
tal og/eller hos alternativ behandler. To af de pdrgrende deltog ved to be-
handlinger, en etableret behandling og en alternativ behandling (se bilag 4).
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lig 19 ud af 23, eller 83 procent. Derncest fglger en gruppe pd fre
deltagende krceftpatienter, der alene bruger etableret behand-
ling uden samtidig brug af alternativ behandling (13 procent) og
endelig én deltagende krceftpatient, der bruger alternativ be-

handling uden samtidig brug af etableret behandling (4 procent).

For at f& erfaringer med forskellige former for alternativ be-
handling reproesenteret har jeg udvalgt deltagere, der brugte al-
ternativ behandling inden for fglgende tre hovedgrupper af be-
handling: 1) Vejledning hos alternativ behandler om naturmedicin
og kosttilskud, f.eks. homgopati, 2) manuelle teknikker, f.eks. zone-
terapi og akupunktur og 3) bevidsthedsmaessige terapier, f.eks. vi-

sualisering og spirituel healingss.

Ud over behandlingsform er sagt udvalgt krceftpatienter
med forskelligt ken, alder og kreeftdiagnosess. Som en afgroens-
ning er barn og kreeftpatienter med anden etnisk baggrund end

dansk fravalgt som deltagere til undersggelsen. Dette ud fra en

35 Kategorierne er inspireret af, men er ikke identiske med definitionerne af
alternative behandlingsformer, som findes pd& hjemmesiden for den amerikan-
ske regeringsorganisation 'National Center for Complementary and Alternati-
ve Medicine’ (NCCAM). Her er alternativ behandling inddelt i fem hoved-
grupper: 1) Hele medicinske systemer (Whole Medical Systems), f.eks. kinesisk
medicin, 2) krop-sind-behandlinger (Mind-Body Medicine), f.eks. meditation,
3) biologisk baserede behandlinger (Biologically Based Practices), f.eks. urte-
medicin, 4) manuelle behandlinger (Manipulative and Body-Based Practices),
f.eks. osteopati, og 5) energimaessige behandlinger (Energy Medicine), f.eks.
healing (http://nccam.nih.gov/).

3¢ | ydveelgelse til fokusgrupper (se afsnit 3.5) har bopcel i praksis ogsé funge-
ret som udvcelgelseskriterium. Deltagere til fokusgrupper er alle udvalgt
blandt patienter pd Odense Universitetshospital (OUH) (se bilag 5). OUH har
patientoptag bdde pd Fyn, Sjcelland og Jylland, men deltagere til fokusgrup-
per er alene udvalgt blandt deltagere med bopcel pd Fyn.
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vurdering af, at der til disse grupper er knyttet scerlige problemstil-
linger, som vanskeligt lader sig undersgge inden for rammerne af
dette projekt. F.eks. vil det for barns vedkommende i hgjere grad
veere de pdrgrende, der er involveret i eventuelle beslutninger om
brug af alternativ behandling, ligesom der for gruppen af kreeftpa-
tienter med anden etnisk baggrund end dansk kan knytte sig scer-
lige problemstillinger i forhold til det at mgde det danske sund-

hedssystem med en anden kulturel baggrund.

Deltagerne omfatter b&de kroeftpatienter, der er kontaktet
relativt kort tid efter diagnosetidspunktet, og patienter der er kon-
taktet, efter at behandling er afsluttet (se bilag 1). Deltagerne om-
fatter som séddan bdde patienter, der befinder sig midt i behand-
lingsforlgb, og patienter som har afsluttet behandling og gér til

konftrol.

Deltagerne i undersggelsen er ikke statistisk reproesentative
for gruppen af krceftpatienter i Danmark. | udveelgelsen af delta-
gere har jeg benyttet sdkaldt 'strategisk udveelgelse’ (Verschuren
2003), hvor jeg har sggt at skabe sterst mulig variation blandt del-
tagerne, badde med hensyn fil kgn, alder, kraefttype, tidspunkt i
krceftforlgb og type af alternativ behandling. Dette for at & flere
forskellige erfaringer og perspektiver pd etableret og alternativ

behandling reproesenteret.
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3.3.3 Kontakiform og kontakisted

Starstedelen af de deltagende krceftpatienter, femten ud af i alt
23, er udvalgt blandt brystkroeft, mave-tarmkreoeft- og lungekroeft-
patienter p& Odense Universitetshospital (OUH) (se bilag 5). Der-
udover er fem af de i alt syv pdrgrende, der deltager, pdrerende
til krceftpatienter fra OUH (se bilag 1). Fem af de deltagende
krceftpatienter er udvalgt blandt brugere af Krceftens Bekcempel-
ses (KB) projekt 'Gode hcender' (se afsnit 3.3.3.2), og en af de pd-
rarende er pdrgrende til en af brugerne af projekt 'Gode hcen-
der'. En af de deltagende krceftpatienter og en aof de pdrgrende
er kontaktet via Institut for Orthomolekylcer Medicin (se afsnit
3.3.3.3), og endelig er to af de deltagende kroeftpatienter udvalgt
gennem sékaldt 'sneboldproces’ (Biernacki & Waldorf 1981), det

vil sige kontaktet gennem gvrige aktegreri feltet (se afsnit 3.3.3.4).

Tabel 2. Kontaktsted

Forlebsundersggelse Fokusgrupper Deltagere
Deltagere OUH [KB Klinik Andet OUH ialt
Kreeftpatient 7 5 1 2 8 23
Pargrende 3 1 1 0 2 7
Alternativ behandler 1 1 0 0 0 2
I alt 1 7 2 2 10 32

Bortset fra de to deltagere, der er kontaktet gennem ’'sneboldpro-

ces’ (se afsnit 3.3.3.4), er kontakten til de deltagende kroeftpatien-
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ter sket via spgrgeskema om brug af etableret og alternativ be-
handling (se bilag 7). Spergeskemaet blev udsendt/uddelt fil fre
grupper af kreeftpatienter: 1) Patienter p&d OUH med diagnostice-
ret brystkroeft, mave-tarm- eller lungekrceft (se afsnit 3.3.3.1), 2)
brugere af Kroceftens Bekocempelses projekt 'Gode hoender’ (se af-
snit 3.3.3.2) og 3) patienter pd Institut for Orthomolekylcer Medicin
(se afsnit 3.3.3.3).

Spaergeskemaet indeholdt ti spargsmal om brug af etableret
og alternativ behandling (se bilag 7). Det ferste spargsmdl relate-
rede til personlige oplysninger, kan, alder, stilling, civilstand og ud-
dannelse, spargsmdal 2 til kroefttype, diagnosetidspunkt og modta-
gelse af etableret behandling og spargsmal 3-9 til brug af alterna-
tiv behandling. Endelig relaterede det sidste spargsmdl til eventu-

elt tilsagn om efterfglgende deltagelse i projektet.

Spergsmalene i skemaet er inspireret af Molassiotis og kolle-
gers spgrgeskemaundersggelse af europceiske krceftpatienters
brug af alternativ behandling (Molassiotis et al. 2005) og udviklet i
samarbejde med medvejledere pd projektet overloege Olfred
Hansen, OUH, og overlcege Per Pfeiffer, OUH. Spargeskemaet blev

ledsaget af brev med information om projektet (se bilag 6).

Spaergeskemaet skulle give mulighed for kontakt til patienter,
der brugte forskellige former for alternativ behandling, for dermed
at sikre stgrst mulig variation. Spergeskemaet blev brugt som kon-
taktform ud fra et skan af, at denne kontaktform ville give delto-

gerne bedst mulighed for at sige til og fra med hensyn til deltagel-
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se i projektet. | det ledsagende informationsbrev blev deltagerne
oplyst om, at data fra interview ville blive brugt i senere offentlig-
garelse af undersggelsens resultater, og at deltagerne ville blive

anonymiseret i efterfglgende publikationer.

Som jeg diskuterede i afsnit 3.2, s& bygger et kvalitativt projekt som
dette pd interaktion mellem forsker og forskningsdeltager og kroe-
ver derfor scerlig opmcerksomhed pd etiske aspekter. Smythe &
Murray (2000) argumenterer for, at deltageres samtykke i kvalitati-
ve projekter sjceldent kan afklares med et skriftligt samtykke én
gang for alle i begyndelsen af projektet. | stedet bgr deltageres
samtykke vecere et resultat af en proces, hvor forskeren Igbende
sikrer sig, at deltagere fortsat gnsker at deltage, og hvor forskeren
giver deltagere mulighed for nér som helst at trcekke sig ud af pro-
jektet (ibid: 320, 330-331). Den processuelle karakter af deltageres
samtykke kan ses i forlcengelse af, at det i kvalitative projekter —
netop fordi de bygger pd& interaktion mellem mennesker — kan vce-
re vanskeligt at forudsige prcecist, hvad der vil ske i lgbet af pro-
jektperioden, ligesom metodiske beslutninger ofte lgbende revur-
deres og tilpasses den givhe empiri (Lundberg 2003: 148; Mgahl
2003: 175).

| projektet har jeg lzbende sggt deltagernes mundtlige sam-
tykke fil deltagelse og har ved afslutningen af interview og samta-
ler spurgt, om jeg fortsat mdatte kontakte pdgeeldende deltager.

Derudover har jeg segt at fornemme, hvor deltagerens graense for
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deltagelse gik, bdde i de enkelte samtaler ogi forhold til deltagel-

se i projektet videre frem (se ogsd afsnit 3.9).

| det falgende gennemgdr jeg kontakten til deltagere blandt pati-
enter p& OUH (afsnit 3.3.3.1), blandt brugere af Kroeftens Bekcem-
pelses projekt 'Gode hcender’ (afsnit 3.3.3.2), blandt patienter pd
Institut for Orthomolekyloer Medicin (afsnit 3.3.3.3), og endelig til to
deltagere hvor kontakten blev etableret gennem 'sneboldproces’
(afsnit 3.3.3.4).

3.3.3.1 Brystkroeft-, mave-tarmkraeft- og lungekreeftpatienter, OUH

| alt 375 spargeskemaer blev i 2006 enten udsendt sammen med
et informationsbrev om projektet (se bilag 6 og 7) eller uddelt af
afdelingens sygeplejersker fil brystkroeft-, mave-tarmkroeft- og lun-
gekroeftpatienter p& OUH. Undersagelser viser relativt stort forbrug
af alternativ behandling blandt brystkroeftpatienter (Adler 1999;
DiGianni, Garber & Winer 2002), hvorfor denne gruppe valgtes for
at sikre deltagelse i undersggelsen af brugere af (forskellige former
for) alternativ behandling. Mave-tarmkrceft- og lungekroeftpatien-
ter valgtes som gruppe, fordi disse kroeftdiagnoser hgrer til blandt
nogle af de hyppigst forekommende krcefttyper (Kjgller, Juel &
Kamper-Jargensen 2007: 93-4; se ogsd kapitel 1), og fordi der sam-
tidigt er begreenset viden om brugen af alternativ behandling for

denne gruppe kreeftpatienter.
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117 af de 375 spargeskemaer kom retur, det vil sige en relativt lav
svarprocent pd 31,2. Svarprocenten var voesentligt hajere blandt
brystkroeftpatienter end blandt mave-tarmkroeft- og lungekroeft-
patienter, nemlig henholdsvis 62 procent blandt brystkroeftpatien-
ter, 23,3 procent blandt mave-tarmkroeftpatienter og 16 procent
blandt lungekrceftpatienter (se bilag 5). Den hgjere svarprocent
blandt brystkroeftpatienter kan mdske forklares med, at sparge-
skemaet til brystkreeftpatienter blev uddelt af sygeplejersker pd&
afdelingen frem for at blive udsendt som brev, og at spargeske-
maet bdde blev uddelt til patienter, der modtog behandling, og fil
patienter der gik til kontrol. Endelig kan den hgjere svarprocent
maske forklares med, at andelen af brystkroeftpatienter, der bru-
ger alternativ behandling, er relativt hgj, jf. ovenfor, og at netop
brystkroeftpatienter derfor i hgjere grad har vaeret motiveret for at

svare pd skemaet.

Blandt samtlige 117 respondenter svarede 75 ja til at matte
kontaktes med henblik pd videre deltagelse i undersggelsen (64
procent). Af disse brugte 29 alternativ behandling’” (39 procent)
og 46 udelukkende etableret behandling3® (61 procent). Blandt de
29 brugere af alternativ behandling blev femten forsagt kontaktet

telefonisk, hvoraf fem blev udvalgt til forlgbsundersaggelsen og seks

37 Som brugere af alternativ behandling er medregnet respondenter, der en-
ten aktuelt bruger alternativ behandling og/eller har brugt alternativ behand-
ling i forbindelse med kroeftdiagnosen.

38 Respondenter, som har brugt alternativ behandling fer krceftdiagnosen,
men som hverken aktuelt eller i forbindelse med krceftdiagnosen har brugt
eller bruger alternativ behandling, er medregnet som respondenter, der ude-
lukkende bruger etableret behandling.
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til fokusgruppen. Af de fire, der blev forsagt kontaktet telefonisk,
var det ved gentagne forsag ikke muligt at & kontakt med to af
respondenterne, mens de sidste to respondenter, der blev kontak-
tet, ikke gnskede at deltage (i fokusgruppe). Af de 46 responden-
ter, som ikke brugte alternativ behandling, blev to udvalgt til for-

lzlbsundersggelsen og to til fokusgruppen? (se bilag 5).

3.3.3.2 Deltagere i Krceftens Bekcempelses projekt 'Gode hcender’

Fem af deltagerne er udvalgt blandt brugere af Kroeftens Be-
kcempelses projekt 'Gode hcender’. 'Gode hcender’ fungerede
som tilbud i perioden 2005-2008, hvor kreeftpatienter og pararen-
de# i kreeftréddgivningerne i Lyngby og Roskilde fik tiloud om gratis
behandling med healingmassage. Ifalge initiativtager fil projektet,
tidligere regionsleder Tove Winther Kvist, var formdlet med projek-
tet at give kreeftpatienter og pdrgrende i Kraeftens Bekcempelse
et filbud, som kunne vcere med fil at gge livskvaliteten og som
kunne fungere som et supplement til samtaler og samtalegrup-
per4! (Ulrich 2008: 8).

3 Den ene af deltagerne i fokusgruppen brugte pd kontakttidspunkt ikke al-
ternativ behandling, men begyndte inden farste fokusgruppemade at bruge
kosttilskud og zoneterapi. | oversigten over deltagere (bilag 1) er denne del-
tager derfor medregnet blandt deltagere, der bruger alternativ behandling.
40 Projekt 'Gode hcender’ fungerede fra projektets begyndelse som et tilbud
til krceftpatienter sadvel som til pdrgrende, men fra april 2007 fungerede projek-
tet udelukkende som tilbud fil kroeftpatienter.

41| forbindelse med modtagelse af behandling blev brugerne bedt om at
vurdere ftilfredsheden med behandlingen ud fra et spgrgeskema. | alt 79
krceftpatienter og pdrgrende, der i perioden 2005-2006 modtog behandling,
deltog i evalueringen. Resultatet af deltagernes svar er opgjort i rapporten:
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De fem deltagere, der blev udvalgt blandt brugerne af projekt
'Gode hcender’, blev i ferste omgang kontaktet af behandler i
projekt 'Gode hcender’, Marianne Garst42, der i lgbet af sommeren
2006 uddelte ti spargeskemaer til brugerne af projektet. Sparge-
skemaet blev med andre ord ikke uddelt fil alle brugere, men il en
mindre gruppe, udvalgt af behandleren i projektet. Af de ti delto-
gere, der modtog spargeskemaet, returnerede de ni skemaet,
hvoraf seks svarede ja til at blive kontaktet. Den ene af de seks
deltagere blev forgceves sagt kontaktet telefonisk. De gvrige fem

sagde alle ja til at medvirke i efterfglgende interview.

Ud over at fungere som behandler i projekt 'Gode hcender’ har
Marianne Garst fungeret som konsulent p& projektet via samar-
bejdet i forskningsnetvoerket CCESCAM (se forordet) og har funge-
ret som sparringspartner pd projektet under hele forlabet. Marian-
ne Garst har med andre ord en dobbelfrolle i forhold til b&de at
deltage som behandler og som konsulent. Selv om samtale om
behandlingen med healingmassage indgdr i interview med de

fem deltagere, er samtalerne ikke centreret specifikt om healing-

Krceftens Bekcempelses projekt "Gode haender” — deltagernes evaluering (Ul-
rich 2008). Gennemgdende gav deltagerne udtryk for filfredshed med be-
handlingen. P& spargsmdlet om, hvordan deltagerne oplevede behandlin-
gen, svarede 93 procent, at behandlingen oplevedes rart og 82,9 procent at
behandlingen oplevedes afslappende (deltagerne havde mulighed for at
afkrydse mere end ét svar). Ingen oplyste, at behandlingen oplevedes ube-
hageligt (ibid: 49).

42| den ferste projektperiode frem til april 2006 fungerede Gitte Christensen
som behandler i projekt 'Gode hoender’, og fra april 2006 til projektets afslut-
ning d. 31. januar 2008 fungerede Marianne Garst som behandler.
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massage, men sdvel om andre alternative behandlingsformer som
om andre aspekter af sygdomserfaringen. Inddragelsen af delta-
gere fra projekt 'Gode hcender’ har pd den méde dels givet ind-
blik i deltageres erfaringer med mange forskellige former for alter-
nativ behandling, dels givet indblik i hvor forskelligt "den samme”

behandling kan erfares af forskellige deltagere (se afsnit 5.4).

3.3.3.3 Deltager fra Institut for Orthomolekylaer Medicin

| samarbejde med Claus Hancke, leder af Institut for Orthomoleky-
lcer Medicin i Lyngby, Ole Kgbke, Icege ansat ved samme institut,
og klinikkens @vrige personale blev ti spagrgeskemaer uddelt til kli-
nikkens patienter. Af de ti spargeskemaer kom seks retur, hvoraf
alle svarede ja fil at mdtte kontaktes. Af de seks returnerede spar-
geskemaer blev én deltager kontaktet, som accepterede at del-
tage i projektet. Deltageren havde pd kontakttidspunktet fravalgt
etableret behandling. Kontakten fil klinikken gjorde det pé& den
mdade muligt at inddrage perspektiver pd behandling hos deltage-
re, der ikke bruger etableret behandling sammen med den alter-

native behandling (se afsnit 5.3).

3.3.3.4 @vrige deltagere

To af deltagerne blev kontaktet gennem sdkaldt 'sneboldproces’
(Biernacki & Waldorf 1981), det vil sige at kontakten til deltagerne
skete gennem gvrige aktgrer i feltet. Begge deltog ved et enkelt

interview uden opfalgende telefonsamtaler.
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3.4 Forlgbsundersagelse

| forbindelse med udvcelgelsen af deltagere til forlgbsundersagel-
sen blev i alt atten kroeftpatienter forsagt kontaktet telefonisk. Her-
af var telefonisk kontakt forgoeves i tre tilfcelde4. Blandt de fem-
ten, der blev kontaktet, sagde alle ja til at deltage i efterfglgende
interview. Ud over den farste telefonsamtale4 fulgte jeg tolv af de
deltagende kreeftpatienter ved opfalgende telefonsamtaler og
fem af deltagerne fulgte jeg til behandling. To af de tolv deltagere
fulgte jegi en periode pd et &r og otte maneder, som den lceng-
ste kontaktperiode. Hver af de tolv deltagere har jeg gennemsnit-
ligt fulgt i en periode pd& 13 mdneder (se bilag 1). | bilag 4 ses en
opgarelse over, hvor mange timer den enkelte deltager har del-

taget i ved interview, telefonsamtaler og behandling.

| det falgende diskuterer jeg de tre interaktionsformer i forlgbsun-
dersggelsen, interview, telefonsamtaler og deltagelse ved be-

handling.

43 En af respondenterne pd spargeskema udsendt til mave-tarmkreeftpatien-
ter p&d OUH, en af respondenterne pd spargeskema udsendt til lungekroeftpa-
tienter p& OUH (se bilag 5, side 2) og en af respondenterne pd spargeskema
uddelt il brugere af Krceftens Bekcempelses projekt 'Gode hcender’ blev for-
gceves sggt kontaktet telefonisk.

44| opgearelsen over telefonsamtaler (se bilag 4) har jeg ikke i alle filfcelde
medtaget den farste telefonsamtale, hvis denne har veeret af kort varighed,
hvor interview er blevet aftalt, men hvor samtalen ikke er gdet dybere ind i
deltagerens sygdomsfortcelling.
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3.4.1 Telefonsamtaler

Med tolv af de deltagende krceftpatienter har jeg, ud over det
farste interview, haft Igbende telefonsamtaler. Telefonsamtalerne
vekslede mellem helt korte samtaler p& fem minutter og op Hil
halvanden time for enkelte samtaler (se bilag 4). Jeg foretog 53
telefonsamtaleri alt p& gennemsnitligt knapt tredive minutter hver.
Med de tolv deltagere havde jeg gennemsnitligt lidt mere end fire
telefonsamtaler med hver deltager, varierende fra en enkelt sam-
tale (Camilla) og op til ni telefonsamtaler med en enkelt deltager

(Jonna).

Som det fremgdr ovenfor (se afsnit 3.3.3), fik jeg kontakt il
deltagere gennem et spgrgeskema om brug af etableret og al-
ternativ behandling. Til sidst | spgrgeskemaet kunne potentielle del-
tagere i projektet afkrydse, om jeg mdtte kontakte dem telefonisk

med henblik pd videre deltagelse.

Fra begyndelsen var telefonkontakten primcert toenkt som
en fgrste indledende kontakt. lkke desto mindre viste det sig, aft fle-
re deltagere allerede ved farste telefonsamtale fortalte mere ind-
gdende om erfaringerne med etableret og alternativ behandling.
Den ene af deltagerne (Karin) havde jeg eksempelvis tre lcengere
telefonsamtaler med inden det farste interview (se bilag 4). P& den
made blev der hurtigt i forlgbet en flydende overgang mellem in-
terview og telefonsamtale. Tilsvarende viste den telefoniske kon-

takt sig som en mulighed for at fglge op pd samtaler i interview,
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f.eks. om forestdende behandlinger, scanningsundersggelser eller

lignende.

Telefonsamtalerne blev en form for "uformelle” interview og
fik som s&dan en starre rolle i projektet end farst tiltoenkt. Samtaler-
ne blev en mulighed for at felge flere deltagere mere kontinuerligt,
end det ville have vceret muligt, hvis jeg skulle have gennemfart

samtalerne som interview ansigt til ansigt.

B&de fordi telefonsamtalerne undervejs fik en anden funktion
end farst filtcenkt, og p& grund af telefonsamtalernes "uformelle”
karakter, optog jeg ikke telefonsamtalerne, sédan som det var fil-
foeldet med interviewene. Under den enkelte samtale skrev jeg
noter ned undervejs, som jeg bagefter skrev sammen til et resumé
af samtalen (Sanjek 1990: 95-100). Fordi jeg kun havde noterne at
statte mig til ved sammenskrivningen, er den prcoecise ordlyd og
formulering, tonefald, pauser m.v. ikke blevet registreret, ligesom
jeg kun i mindre udstroekning har skrevet mine egne spargsmal og
kommentarer ned undervejs. Dermed er der i endnu hgjere grad
end ved fransskription af interview (Riessman 2008: 27-51, 71) tale
om en fortolkning i gengivelserne af telefonsamtalerne. Af samme
Arsag har jeg i afhandlingen valgt udelukkende at gengive direkte
citater fra transskriberede interview, mens referencer til telefon-

samtaler er gengivet med indirekte tale.

Med de metodiske svagheder in mente, som er forbundet
med brugen af telefonsamtaler, har samtalerne dannet kontekst

forinterviewene og spiller dermed en vigtig rolle for analysen og
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for undersggelsens resultater. Samtidigt har den del af projektet pd

mange madader voeret den vanskeligste for mig at gennemfere.

Selv om en telefonsamtale mdéske pd nogle mdader kan veoere
mindre "belastende” for en projektdeltager end et personligt mg-
de, bl.a. fordi det mdske er lettere for deltageren "aft sige fra” over
for en telefonsamtale end over for et interview og f.eks. lettere at
bestemme, hvorndr samtalen skal slutte, sé& har jeg selv felt, at jeg i
hgjere grad "trcengte mig pd” med telefonsamtalerne end med
interviewene. Dette skyldes primcert, at jeg som hovedregel ikke
fra telefonsamtale til telefonsamtale har aftalt, proecist hvorndr jeg
ville ringe filbage til deltageren, men blot har aftalt, om jeg mdtte
ringe igen pd et senere tidspunkt. Jeg har derfor ikke vidst, hvilken
situation jeg ramte ind i, ndr jeg ringede til en given deltager, og
har ikke kunnet vide, hvordan det passede ind i deltagerens situa-
tion at blive kontaktet pd lige netop dette tidspunkt. P& den an-
den side har telefonsamtalerne ogsé fungeret som en mulighed
for at Icere den enkelte deltager "bedre at kende"” og har séledes

skabt en god forudscetning for mgderne ansigt til ansigt.

Telefonsamtalerne har givet vigtig information og gjort det
muligt at felge flere deltagere mere kontinuerligt, men der er ogsé
vaesentlige ulemper ved telefonsamtaler, og andre metoder kan
med fordel overvejes i andre tilsvarende projekter. F.eks. kunne der
pd& baggrund af andre forskeres erfaringer med at lade deltagere
skrive dagbogsnotater i en aftalt periode peges pd dagbogen

som muligt alternativ (Broom & Tovey 2008; la Cour 2008). En dag-
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bog, hvor deltageren selv formulerer sine egne tanker om det em-
ne, der undersgges, kunne danne modvoegt til den asymmetri, der
i udgangspunktet findes i relationen mellem forsker og forsknings-
deltager, jf. afsnit 3.2.1. Samtidigt kan dagbogsskrivning af nogle
deltagere mdske opleves som mere krcevende end andre former
for deltagelse i et projekt. En mulighed er at lade det vcere op il
deltageren selv at veelge deltagelsesform, f.eks. som et valg mel-
lem dagbog, telefoninterview, fokusgrupper og/eller enkeltinter-

view.

3.4.2 Interview

Med deltagere i forlgbsundersggelsen er foretaget i alt 24 inter-
view (se bilag 3, side 2). 21 af interviewene er fortaget med kroeft-
patienter, to med alternative behandlere og ét alene med en pd-
regrende. | seks af interviewene med deltagende kroeftpatienter,
deltog ogsd deltagerens cegtefcelle. Ved to af interviewene med
kroeftpatienter deltog ogsé den ene af de deltagende alternative

behandlere.

Hvert interview har veeret af mellem 1 fime og 3% times va-
righed hver, eller gennemsnitligt lige knapt to timer. 17 af de 24 in-
terview er foretaget i deltagerens eget hjem, tre er foretaget pd
alternativ klinik (heraf de to interview med alternative behandle-

re), to p& Odense Universitetshospital (OUH), et i lokale, stillet fil r&-

102



dighed af Krceftens Bekcempelses (KB) rddgivning i Roskilde4s og et
p& Syddansk Universitet (SDU) (se tabel 3).

Tabel 3. Ramme om interview

Interview Eget hjem | Alternativ klinik | OUH KB SDU

Kreeftpatient 16 1 2 1 1
Pargrende4s 6 0 1 0 0
Alternativ behandler4’ 0 3 0 0 1
Interview i alt4é 17 3 2 1 1

De to interview, der er foretaget pd OUH, blev begge foretaget i
forbindelse med, at deltagerne modtog kemobehandling. For
begge disse interview gcelder det, at de er kortere end gennem-
snittet; hvor gennemsnitsilcengden af interviewene er knapt to ti-
mer, varer det ene af de to interview p& OUH en time og det an-
det en time og femogtyve minutter. Begge interview er prceget af
baggrundsstgj, hvorfor dele af samtalerne har vceret vanskelige at
gennemlytte efterfeglgende og derfor ogs& har voeret vanskelige

at skrive ud efter lydoptagelsen. Samtidigt har disse interview givet

45 Fem af projektets deltagere er udvalgt blandt deltagere i Kroeftens Be-
kcempelses projekt 'Gode Hoender', under Kroeftens Bekcempelses rddgiv-
ninger i Lyngby og Roskilde (se afsnit 3.3.3.2).

4 Med én undtagelse (se bilag 4) er interview med pdrgrende foretaget
sammen med den pdragrendes cegtefcelle.

47 | to af interviewene deltog den ene af de to deltagende alternative be-
handlere i interview sammen med en af de deltagende krceftpatienter.

48 | beregningen af antal interview pr. lokalitet er der taget hgjde for, at flere
personer kan deltage i samme interview, f.eks. b&dde en krceftpatient og en
pdrgrende eller en krceftpatient og en alternativ behandler.
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et indblik i forlgbet af en behandling p& hospitalet og som s&dan

fungeret som en form for deltagerobservation (se afsnit 3.2).

Interviewene er udfgrt med en narrativ tilgang. Dermed me-
nes, at deltagere er blevet opmuntret til med egne ord at fortcelle
detaljeret om erfaringer med etableret og alternativ behandling
(Riessman 2008: 23-27; Smythe & Murray 2000: 331). Dette er kon-
kret sket ved hjcelp af dbne spargsmdal (Riessman 2008: 24-25). So-
ciolog Catherine K. Riessman (2008) beskriver det dbne spargsmall
som det at spgrge: "Fortcel mig, hvad der skete” frem for f.eks. at
sparge: "Hvorndr skete x" (ibid: 25). Hvordan et spargsmal specifikt
udformes, er ifglge Riesssman mindre afggrende end interviewerens
evne til at lytte opmaerksomt og engageret. Samtidigt kan nogle
former for spargsmal i hgjere grad end andre &bne for detaljerede
beretninger. Efter Riessmans erfaring vil deltagere ofte gerne, hvis
de far lov til det, fortcelle lcengere beretninger, scerligt hvis inter-
viewdeltageren har haft et brud i det biografiske liv, f.eks. pd&

grund af alvorlig sygdom (ibid: 24).

| en undersggelse af barnlgse pars erfaringer med fertilitets-
behandling fandt anfropolog Tine Tjgrnhgj-Thomsen (2003) fil sin
egen — og interviewdeltagernes — overraskelse, at samtalerne, som
foregik i deltagernes private hjem, og som handlede om intime og
private aspekter af deltagernes liv, var proeget af stor ligefremhed.
Som en udenforstende og fremmed fik Tigrnhgj-Thomsen adgang
til samtaler af meget privat karakter: "Paradoksalt nok gav frem-

medheden adgang til intime rum” (ibid: 108). Tilsvarende er jeg i
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undersggelsen af krceftpatienters erfaringer med etableret og al-

ternativ behandling blevet madt med stor dbenhed hos deltager-
ne, der villigt har delt deres erfaringer med mig. Fem af deltagerne
har desuden givet mig lov til at falge dem ftil behandling pd& hospi-

tal og hos alternativ behandler.

Brugen af dbne spargsmal, som Riessman anbefaler i inter-
view og samtaler med en narrativ tilgang, adskiller sig ikke radikalt
fra interview udfert efter antropologiske metodiske traditioner. An-
tropolog James P. Spradley (1979) anbefaler brugen af sdkaldt be-
skrivende spargsmal eller grand tour-spargsmdal, hvor interviewdel-
tageren opfordres til med egne ord at fortcelle, f.eks. hvad der sker
i lgbet af en typisk dag pd arbejdspladsen, pd uddannelsesstedet
eller lignende (ibid: 58-68).

P& linje med Spradleys opfordring til at sparge bredt i form af
grand tour-spergsmdal foreslar Riessman at benytte forskellige for-
mer for 'livshistorierammer’ som introduktion til samtalen (Riessman
2008: 25). Ifglge sociolog Susan Chase (2005) kan 'livshistorie’ b&de
forstds som en hel livshistorie, men kan ogsé veere en udvidet for-
teeling om et bestemt aspekt af ens liv, f.eks. uddannelse, arbej-

de, skilsmisse eller sygdom (ibid: 652).

| samtaler med deltagerne har min proesentation af projektet
og projektets formdl ofte fungeret som en form for 'livshistorieram-
me’, der har igangsat samtalen. Kontakten til deltagerne er pri-
mcert sket gennem udsendelse/uddeling af spargeskema pd ho-

spital og alternative klinikker om brug af etableret og alternativ

105



behandling (se afsnit 3.3.3). Til sidst i spgrgeskemaet kunne svarper-
sonen afkrydse, om han eller hun métte kontaktes telefonisk med
henblik p& videre deltagelse i projektet (se bilag 7). Forud for alle
interview har jeg derfor ferst talt i telefon med den pdgceldende
deltager for at hgre, om han eller hun var interesseret i at deltage |
projektet. Nogle af disse samtaler har vceret ganske korte, hvor
f.eks. tid og sted for efterfglgende interview er blevet aftalt. Andre
har veeret loengere, varierende fra f& minutter og op fil tre kvarter
for den Icengste farste telefonsamtale (Flemming, 17. november
2006). | to tilfcelde er gdet mere end én telefonsamtale forud for
den fgrste kontakt ved interview (se bilag 4). Her har de efterfal-
gende interview naturligt taget udgangspunkt i de forudgdende

telefonsamtaler.

Samtidigt med at telefonsamtaler forud for det farste interview kan
vcere med fil at danne ramme om interviewet, har forskellige om-
stcendigheder omkring selve interviewet ogsd betydning for, hvor-
dan samtalen er forlgbet. Farst og fremmest har det haft en be-
tydning, hvor interviewet er foretaget, om det har veeret pd& hospi-
tal i forbindelse med behandling, i deltagerens eget hjem eller et
tredje sted. F.eks. har de to interview pd hospitalet voeret proeget
af mindre ro om samtalen og begge har vceret kortere end de @v-
rige interview (se ovenfor), mens interviewene i deltagernes priva-
te hjem har veeret proeget af ro og tid til fordybelse. Dette betyder

samtidigt, at den 'livshistorieramme’, som jeg har forsggt at lcegge
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som introduktion til samtalen, allerede i udgangspunktet har vceret
pdvirket af forskellige faktorer forud for samtalen og derfor ikke har
veeret ens fra samtale til samtale. Samtidigt er "'ensartethed’ netop
heller ikke mdlet med den kvalitative forskningssamtale. "Den ikke-
strukturerede samtale”, argumenterer Fog, "sigter ikke mod ,,ensar-
tede resultater”, hvilket den da heller ikke f&r" (Fog 2005: 190).

| det falgende proesenterer jeg to eksempler pd, hvordan in-
troduktionen af projektet har fungeret som en livshistorieramme,
der harigangsat interviewet. Farste eksempel er fra interview med

Flemming og Doris (se bilag 1).

Men jeg kan lige fortcelle lidt om — hvad det egentligt er, det gér
ud pd, mit projekt ogsd. Fordi det er et projekt, der startede her i
januar. Og det hgrer ind under et stgrre tvcervidenskabeligt pro-
jekt, hvor vi har fdet penge af den venlige regering til at undersg-
ge effekt af alternativ behandling. Og s& — jeg er selv antropolog,
sA jeg er ikke hverken lcege eller — eller noget, men - s& derfor, s&
er jeg interesseret i (,) jeg er mere interesseret i selve (,) hvordan
oplever man mgdet med forskellige behandlinger, og hvad fér
man ud af det, hvad betyder det — i hverdagen - for én, de be-
handlinger man — far [F: [utydeligt]]. S& derfor s& er jeg interes- (,)
jeg har heller ikke sddan spargeskemaer p& den made, jeg fore-
stiller mig mere [F: nej, nej, jeg] det bliver en snak, hvor — [F: yes]
hvor | fortceller om [F: [utydeligt]] selv beskriver, hvordan | har op-
levet det og [F: ja], og hvad | har fadet ud af det og sddan noget

(Flemming & Doris, 23. november 2006).
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| en loengere telefonsamtale forud for interviewet (Flemming, 17.
november 2006) har Flemming fortalt om pd& forskellig méde at ha-
ve fglt sig svigtet af det etablerede system. Bl.a. fortceller Flem-
ming, at han i forbindelse med at have sagt nej tak til at deltage i
eksperimentel behandling havde fglt sig fruet af den ansvarlige
loege, der i telefonen havde sggt at overtale Flemming til at sige ja
til behandlingen. Som Flemming forklarer i interviewet, hvor han
igen refererer til episoden: "Sé skulle jeg altsé ikke komme renden-
de, ndr jeg nu blev rigtig syg. Det var s&édan hans afsluttende be-
maoerkning til det”# (ibid). Mdske p& grund af den ramme, som
Flemmings fortcelling i telefonen danner for interviewet, sgger jeg
(mere eller mindre bevidst) i infroduktionen fil interviewet at under-
strege min position som antropolog og ikke lcege: "Jeg er selv an-

tropolog, s& jeg er ikke hverken lcege eller — eller noget”.

Umiddelbart efter intfroduktionen fortceller Flemming og Doris
om deres farste made med klinikken, hvor Flemming har modtaget
behandling med hgjdosis C-vitamin (p& tidspunktet for interviewet
giver Doris, der er uddannet intensivsygeplejerske, Flemming be-
handlingerne hiemme). Denne oplevelse sammenligner Flemming
og Doris med oplevelsen af behandlingen pd hospitalet. | inter-
viewet er denne sammenligning mellem den etablerede og alter-
native behandling central og gennemgdende. Med min under-
stregning i introduktionen af, at jeg er antropolog og ikke lcege,

42 ] en undersggelse af patienter med exceptionelle sygdomsforlgb (se afsnit
5.1) refererer historiker Tove Kruse til patienters erfaringer med at blive madt

med vrede hos lceger og sundhedspersonale, hvis den etablerede behand-
ling fraveelges (Kruse, under publicering).
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synes jeg at lcegge op til, at det er legalt at forholde sig kritisk til
det etablerede system. Samtidigt synes denne vinkel at vcere in-
troduceret allerede i den forudgdende telefonsamtale, hvor
Flemming har fortalt om sine oplevelser med begge former for be-

handling.

| interviewet med Elsebeth (se bilag 1) adskiller min prcesentation
af projektet sig fra prcesentationen i interviewet med Doris og
Flemming. Elsebeth har bedt om at blive interviewet i Krceftens Be-
kcempelse, hvor Elsebeth modtager behandling med healingmas-
sage (se afsnit 3.3.3.2). Elsebeth har en hjernesvulst, som ikke kan
opereres, anden behandling er heller ikke mulig. | begyndelsen af
interviewet fortceller Elsebeth, at hun pd& grund af svulsten har
joevnlige epileptiske anfald og derfor kan risikere at f& et anfald,
mens vi taler sammen. Elsebeth ncevner det, for at jeg ikke skal bli-
ve forskroekket, hvis det sker (hvilket det ikke ger). Jeg proesenterer

projektet pd falgende made:

Nej, men det er jo alts& en — en undersggelse af krceftpatienters
brug af alternativ behandling [E: mmm], og — man kan sige, der er
jo faktisk (,) der er fakfisk ikke lavet s& meget om [E: nej] alternativ
behandling. Og noget af det, der s& er lavet, har veeret lidt foku-
seret pd, s&ddan, om det virker, altsé [E: mmmm] med s&dan nogle
kontrollerede forsag og s& videre, om (,) men der er mdsk- (,) der
er ikke s& mange undersggelser af, hvad det (,) hvad det betyder

i hverdagen [E: mmm] at f& alternativ behandling ved siden af.
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Altsé, der er mange, der siger, at de oplever, ja, en psykisk (,) far
det bedre [E: mmmm], og at det ogsd kan lindre nogle fysiske
symptomer [E: mmm] og s& videre [E: ja]. Der er ogsd nogle, der
siger, at bare det at ggre noget [E: mmm] selv for det, at det har
0gsd en betydning og - og ligesom at nogle siger ogsd, at den
omsorg, altsd nér man er pd (,) den behandling, man fér pd ho-
spitalet, der er (,) ikke s& meget tid sddan til — andet end liige [E:
mmm] det strengt nadvendige [E: mm]. S& der er ogsd — nogle si-
ger, de far simpelthen — en omsorg [E: ja] hos den alternative be-
handling, som ogs& — er — er vigtig [E: mmm]. [Utydeligt]. S& det er
for at finde ud af — ved at snakke med forskellige — [E: mmm] pati-
enter, hvad betyder det mere — konkret [E: ja] i hverdagen (Else-
beth, 1. september 2006).

Umiddelbart efter praesentationen siger Elsebeth: "Det synes jeg er
alle tiders, simpelthen” og fortscetter med at forklare, at som hun
ser det, s& vil krceft cendre sig fil at blive en kronisk sygdom, som
man skal lcere at leve med, hvorfor det bliver vigtigt ogsd at serge
for at @ge livskvaliteten hos mennesker med kroeft, frem for ensi-

digt at fokusere pd behandling af sygdommen.

Som det fremgdr af de to eksempler, er der forskel p& de to ind-
ledninger. Hvor den farste er mere "neutral”, men hvor jeg, bevidst
eller ubevidst, understreger min position som antropolog, refererer
jeg i det andet eksempel i hgjere grad til krceftpatienters positive
erfaringer med alternativ behandling, f.eks. "Der er mange, der

siger, at de oplever, at de far det psykisk bedre, og at det ogsd
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kan lindre nogle fysiske symptomer”, og "Nogle siger, at de f&r en
omsorg hos den alternative behandler, som ogsd er vigtig”. P&
den mdde synes jeg med denne indgang i hgjere grad end i det
farste eksempel at loegge op il fortcellinger om "positive” oplevel-
ser med alternativ behandling. | min tilgang kunne jeg have un-
derstreget, at jeg ogsd var interesseret i at hare fortcellinger om
"negative” erfaringer med alternativ behandling, ligesom jeg kun-
ne have forklaret, at jeg ogsd var interesseret i at hgre om erfarin-
ger med etableret behandling. Selv om jeg i det konkrete oploeg
betonede interessen for erfaring med alternativ behandling, og
fremhoevede "positive” erfaringer, fortalte Elsebeth i interviewet
ogsd om "negative” erfaringer med alternativ behandling og om

erfaringer med etableret behandling (se afsnit 5.4).

Generelt har jegi alle interview hert om erfaringer med etab-
leret behandling, og jeg har ogsd hgrt om "negative” erfaringer
med alternativ behandling. For at lcegge op til, at deltagerne
kunne fortcelle bredt og detaljerigt om deres erfaringer med alter-
nativ behandling har jeg fundet det vigtigt at signalere, at jeg var
interesseret i at hgre om erfaringerne med behandlingen og der-
med implicit anerkende deltagernes brug af alternativ behand-
ling, frem for i udgangspunktet at signalere kritisk distance ved at
opfordre til "negative” fortcellinger (se ogs& Balneaves, Kristjanson
& Tataryn 1999: 151-152).
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De to ovenstdende eksempler skal pege pd, dels at samtalen ud-
vikler sig i et samarbejde mellem alle deltagende parter, dels at
konteksten for samtalen ikke alene udggres af den ramme, som
intervieweren kan lcegge for samtalen, og af de spargsmdl som
intervieweren stiller (eller ikke stiller, se afsnit 3.9), men ogsd af fak-
torer, der ligger uden for og danner ramme om selve den konkrete

samtalesituation.

3.4.3 Behandling

Fem af deltagerne, Carsten, Elsebeth, Henning, Morten og Rie,
fulgte jeg til behandling p& hospital og/eller alternativ behandling
(se bilag 3, side 2). Heraf fulgte jeg to deltagere, Henning og Rie,
bdde til etableret og alternativ behandling. Henning fulgte jeg fil
én alternativ behandling og én etableret behandling (se afsnit 4.2
og 4.4), Rie fulgte jeg fil fire etablerede behandlinger og fre alter-
native (se afsnit 5.2). De alternative behandlinger, jeg fulgte del-
tagerne til, var henholdsvis behandling med hgjdosis C-vitamin
(Carsten), behandling med healingmassage under projekt 'Gode
hcender’ (Elsebeth og Morten), akupunktur (Henning) og kinesio-

logi (Rie).

Inden projektet havde jeg ingen personlig erfaring med al-
ternativ behandling. For at styrke kendskabet har jeg, ud over at
falge deltagere til alternativ behandling, ogsd selv modtaget al-
ternativ behandling undervejs i projektet. Der er dels tale om kine-

siologisk behandling, dels om to forskellige former for healing, reiki-
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healing og healing praktiseret ud fra den irske healer Bob Moores
principper (se afsnit 5.4). At det netop blev de tre former for alter-
nativ behandling, skyldes de kontakter, som jeg fik til alternative
behandlere undervejs i projektet. Kontakten til reikinealeren kom
gennem en af deltagerne, Margit, som formidlede kontakten ftil
behandleren. Behandlingen med healing efter Bolbb Moores prin-
cipper modtog jeg af Marianne Garst, der bade fungerede som
behandleri projekt 'Gode hcender’ og som konsulent p& ncervoe-
rende projekt (se afsnit 3.3.3.2). | modscetning fil brugerne af pro-
jekt 'Gode hcender’, der modtog en kombination af healing og
massage, modtog jeg under behandlingerne alene healing. Dette
svarer til den ene af deltagerne, Morten, der p& grund af nerve-

smerter i huden kun modtog healing, ikke massage (se afsnit 4.2.1).

Kinesiologisk behandling modtog jeg af Susanne Jgrgensen,
der er alternativ behandler for og ven med en af de gvrige delta-
gere i projektet, Rie. Jeg fik lov at deltage ved tre behandlinger,
hvor Rie modtog behandling af Susanne. | forlcengelse af behand-
lingerne modtog jeg selv behandling. Derudover har jeg modto-
get to behandlinger, som ikke 1& i tilknytning til behandlinger, hvor
jeg fulgte Rie. Under de kinesiologiske behandlinger, som jeg mod-
tog, assisterede Rie Susanne ved behandlingerne. Ries og mine
indbyrdes roller blev p& den mdade byttet rundt. Hvor min rolle un-
der Ries behandling primcert var som forsker, der observerede, var
jeg, ndr jeg selv modtog behandling, klient og genstand for sével

Susannes som Ries fortolkning af min krops symptomer.
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Afhcengigt af hvilken form for behandling, der er tale om, kan al-
ternative behandlinger opleves dybt afslappende. Ofte er der me-
re tid i alternative behandlinger end f.eks. ved en konsultation hos
en praktiserende lcege. En anden forskel fra etableret behandling
kan veere oplevelsen af selv at blive inddraget i behandlingen
som aktar, sddan som jeg f.eks. selv har oplevet det ved at blive
inddraget i fremanalyseringen af mulige drsager til konkrete pro-
blemer og i visualiseringsavelser under behandlingen (se afsnit 5.2
for en beskrivelse af visualisering, brugti en kinesiologisk behand-
ing).

Mit personlige mgde med alternativ behandling har grund-
loeggende veeret positivt. Her skal jeg igen understrege, at 'alter-
nativ behandling’ netop ikke er en homogen gruppe af behand-
ling, men karakteriseret ved stor variation og forskellighed, jf. afsnit
1.2, ligesom det ikke er alle alternative behandlinger, der kan ska-
be positiv effekt af behandlingen for modtageren (se ogsd Launsa
2008: 103). Deltagere i undersggelsen fortceller da heller ikke ude-
lukkende om "positive” erfaringer med alternativ behandling, lige-
som deltagere fortceller om fravalg af konkrete behandlinger, fordi
de ikke har levet op til forventningerne. Alternativ behandling kan
praktiseres meget forskelligt af forskellige behandlere, ligesom to
personer, der modtager "den samme” behandling kan have for-

skellige erfaringer med behandlingen (se afsnit 5.4).

Selv om jeg medreflekterer, at alle erfaringer med 'alternativ

behandling’ ikke er ens, er mine egne personlige erfaringer med
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alternativ behandling blevet en del af min forforstdelse af feltet og
har som s&dan betydning for min tilgang fil interview og samtaler

med deltagerne i projektet og for den efterfglgende analyse.

De behandlinger, som jeg har fdet mulighed for at fglge deltagere
til, og de alternative behandlinger, som jeg selv har modtaget, har
givet et farstehdndsindtryk af forskellige former for virkelighed, man
som kreeftpatient kan made, pd hospitalet og hos alternativ be-
handler. Samtidigt m& mit mgde med forskellige behandlings-
sammenhcenge og -virkeligheder i udgangspunktet blive forskelligt
fra en krceftpatients mgde med "samme” behandling og virkelig-
hed. | udgangspunktet er jeg forsker — og kroeftpatienten patient.
Der er ikke det samme pd spil for os begge. Jeg kan f& et indfryk
og kan pragve at leve mig ind i, hvordan mgdet med en bestemt
virkelighed erfares, og jeg kan lytte ftil fortcellinger om bestemte
former for virkelighed, men selve madet bliver ikke "det samme”
for forsker og patient. Jeg har ikke pd egen krop haft kreeft eller
fdet behandling for kroeft. Mens jeg i labet af projektet har pravet
udvalgte alternative behandlinger, er det samme ikke tilfceldet
med etableret krceftbehandling. Mine mgder med forskellige for-
mer for virkelighed, som krceftpatienter kan made, er selvsagt far-
vet af, at mit udgangspunkt er et andet end de deltagende pati-

enter, pdrgrende og alternative behandleres.
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3.5 Fokusgrupper

Parallelt med forlgbsundersagelsen, hvor jeg fulgte femten kroeft-
patienter, fem pdrgrende og to alternative behandlere ved inter-
view, telefonsamtaler og til behandling, gennemfegrte jeg i toet
samarbejde med antropolog Helle Johannessen, leder af forsk-
ningsnetvoerket CCESCAM (se forordet), tre fokusgruppemader i
perioden marts 2007 til april 2008. De to farste fokusgrupper bestod
hver iscer af seks kraeftpatienter og én pdrgrende. De tre deltage-
re i det sidste fokusgruppemade deltog alle tre i de to foregdende

megder (se tabel 4).

Tabel 4. Fokusgruppedeltagere

1. fokusgruppe 2. fokusgruppe 3. fokusgruppe
19. marts 2007 15. oktober 2007 24. april 2008

Bent Bent Bent
Charlotte Charlotte Charlotte
Grethe Grethe Grethe
Erik Ida (Grethe)

Gudrun (Erik) Jannie

Ingrid Katja

Kirstine Kirstine

| den farste gruppe deltog Eriks cegtefcelle Gudrun i mgdet og i
den anden gruppe Grethes sgster Ida, der samtidigt er alternativ

behandler. Bent deltog som den eneste af fokusgruppedeltager-
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ne, der ikke brugte alternativ behandling©. M@derne i de to farste
fokusgrupper var af godt halvanden times varighed hver, mens

det sidste mgde varede godt en time.

Under det fgrste made, d. 19. marts 2007, diskuterede vi
spargsmdal om helbredelse, og hvad det vil sige at blive helbredt
som krceftpatient. | det andet made, d. 15. oktober 2007, diskute-
rede vi forventninger til behandling og tilfredshed eller manglende
tilfredshed med forskellige former for behandling, pd hospital og
hos alternativ behandler. | det tfredje og sidste mgde i fokusgrup-
pen, d. 24. april 2008, fremlagde jeg som oplceg fil diskussion de
forelgbige resultater af sével forlgbsundersagelsen som fokusgrup-

pemgderne.

Ved mgderne fungerede bdde jeg selv og Helle Johannes-
sen som diskussionsledere. Ved det andet mgde i fokusgruppen
havde jeg primcert rollen som diskussionsleder, mens Johannessen

tog udferlige noter undervejs.

Fokusgrupper er anvendt som metode i dette projekt med
det formdl at skabe en anden kontekst for samtalen, end det er
muligt at skabe ved interview med en eller to deltagere. Jenny Kit-
zinger (1994) argumenterer for, at fokusgrupper i nogle tilfcelde
kan &bne for diskussion af emner, som det kan veere vanskeligt at
tale om i enkeltinterview, fordi mere "modige” deltagere kan

"bryde isen” og gd forrest i en diskussion. Derfor kan fokusgrupper

5 Grethe brugte pd kontakttidspunktet ikke alternativ behandling, men var i
farste fokusgruppemeade begyndt at bruge zoneterapi og kosttilskud (se bilag
5).
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ifglge Kitzinger i nogle filfcelde voere mere velegnede til udforsk-
ning af 'falsomme’ emner (Kitzinger 1994: 111-2). Videre argumen-
terer Kitzinger for, at det at veere sammen med andre deltagere
med lignende erfaringer som en selv kan opmuntre deltagere til at
"udtrykke, proecisere eller endda udvikle bestemte perspektiver”
(ibid: 112). Fordi mennesker, som Kitzinger udtrykker det, "ikke be-
finder sig i et socialt vakuum” (ibid: 112), s& kan viden om "hvad
der udtrykkes (og ikke udtrykkes) i en gruppesammenhoeng voere
lige s& vigtig som viden om, hvad der udtrykkes i et fortroligt en-til-
en-interview” (ibid: 112). Fokusgrupperne har p& den mdde bidra-
get med viden om, hvordan krceft og kroeftbehandling kan disku-
teres i mere offentlige sammenhcenge end det private interview
og dermed med viden om, hvordan dominerende kulturelle for-

tcellinger kan fungere som model for den enkeltes sygdomsfortcel-

ling.

3.6 Dokumentmateriale

Samtaler, bdde i form af interview, telefonsamtaler, samtaler ved
behandling og samtale i fokusgrupper, er projektets centrale me-
tode og udger den voesentligste baggrund for analysen. Som
supplement til samtalerne inddrager jeg i begroenset omfang for-
skellige former for dokumentmateriale, f.eks. informationsmateriale
i pjeceform fra hospital og alternative klinikker og hjemmesider for

forskellige former for alternativ behandling, ligesom jeg i mindre
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omfang inddrager selvhjcelpsbgger og anden litteratur, som del-

tagere har refereret til i samtalerne.

Som jeg diskuterede i afsnit 1.2 er afgrcensningen af 'alterna-
tiv behandling’ et definitionsspargsmdal. Jeg har i afhandlingen
primecert fokuseret pd behandlinger, der indgdr i et behandlingsfor-
Izl hos en alternativ behandler og har f.eks. som en afgrcensning
valgt ikke at se specifikt pd selvhjcelpslitteratur. Selv om jeg i ud-
gangspunktet ikke har undersggt selvhjcelpslitteratur som alternativ
behandlingsform, tyder erfaringerne fra undersggelsen pd, at selv-
hjcelpslitteratur kan fungere som kulturel ressource for kroeftpatien-
ters sygdomserfaring. Samtidigt synes selvhjcelpslitteraturens be-
tydning i krceftforlab at veere underbelyst i den videnskabelige
forskning (personlig samtale med historiker og medvejleder Tove
Kruse). En ncermere analyse af selvhjcelpslitteratur som kulturel res-
source i krceftforlgb ligger uden for dette projekts rammer og krce-

ver ncermere udforskning®!.

3.7 Transskriptioner

Alle interview og fokusgruppediskussioner er optaget digitalt, des-
uden er optaget tre timer ud af i alt 174 times deltagelse ved be-

handling (se bilag 4). | alt er der tale om knapt 50 timers digital

1 For en historisk analyse af udviklingen i selvhjcelpslitteratur fra 1500-tallet og
frem til i dag, se Kruse: "Helbred dig selv i historisk kontekst — sygdomsfortolk-
ning og historiebrug i tidlig moderne og nutidig selvhjcelpslitteratur”, under
publicering.
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lydoptagelse, heraf knapt 41 times interviews2, knapt 4% times
fokusgruppediskussioner og tre timers optagelse ved behandling.
Af ressourcemcessige Arsager er lydoptagelserne kun delvist trans-
skriberet, svarende til to tredjedele af alle optagelser. Alle lydop-

tagelser er gennemlyttet flere gange.

Psykolog Steinar Kvale (2000) peger pd, at der er en tilbgjelighed fil
at betragte udskrifterne af interview "som de faste empiriske data i
interviewprojektet”s3 (ibid: 163, kursivering i originalen). Kvale ar-
gumenterer for, at det ikke er transskriptionerne, der er projektets
grunddata, fordi transskriptionerne er "kunstige konstruktioner fra
en mundtlig fil en skriftig kormmunikationsform” (ibid: 163; se ogsd
Fog 2005: 22). Det at fransskribere betyder at fransformere, nemlig
fra en mundtlig fortcelleform til en skriftlig. Som sddan er der tale
om en overscettelse fra én fortcelleform til en anden (Kvale 2000:
167). Transskriptioner er "dekontekstualiserede samtaler” (ibid: 168),
s@vel som detempordliserede: "en levende, igangvcerende sam-
tale nedfryses til en skreven tekst” (ibid: 168). Selv om transskriptio-
ner fra lydoptagelser sammen med noter fra telefonsamtaler ud-
gar hovedgrundlaget for analysen, har jeg labende gennemlyttet
lydoptagelserne. P& den mdde indgdr samtalen som levende

samtale i analysen pd linje med samtalerne i transskriberet form.

52 4%, times interview blev ikke optaget p& grund af tekniske problemer: Tre
timers interview med Judith (16. oktober 2006) og halvdelen af et tre timers
interview med Jonna (30. maj 2006).

53 Citater fra Steinar Kvale (2000) i dansk overscettelse af Bjgrn Nake.
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Ifalge Catherine K. Riessman (2008) er overscettelsen fra tale fil
tekst i transskriptioner alt andet end et spargsmdl om teknik. Trans-
skription er tvcertimod en fortolkende proces. Den "samme”
sprogpassage kan transskriberes p&d mange forskellige mdder (ibid:
29). Af samme arsag har jeg valgt selv at std for arbejdet med at
transskribere. Under arbejdet med at transskribere har jeg selvsagt
lyttet til optagelserne, ligesom jeg her har fdet de ferste spoede
ideer til analyse (se ogsé Sjarslev 1995). Der er sdledes en flydende

overgang mellem gennemlytning, transskription og analyse.

3.8 Analytisk fremgangsmdde

Som overordnet analytisk ramme tager jeg udgangspunkt i en an-
tagelse om, at den enkelte sygdomsfortcelling er indskrevet i kon-
tekster af betydning for, hvilke fortcellinger der kan fortcelles (se af-
snit 2.3, figur 1). Gennem forskningsspgrgsmalene (se afsnit 1.1.1)
fokuserer jeg primcert p& sammenhoenge mellem den enkelte
sygdomsfortcelling og behandlingskontekst og kulturel kontekst

(forskningsspargsmdal 2 og 3).

| analysen af sammenhcenge mellem fortcelling og kontekst
er jeg inspireret af sociolog Arthur Frank (1994; 1997) og sociolog
Douglas Ezzy (2000). Frank argumenterer for, at sygdomsfortcellin-

gen bdde har et personligt og et socialt aspekt (Frank 1997: 2-3).

Det personlige aspekt af sygdomsfortcellingen refererer fil, at
den syge gennem fortcellingen kan sege at hele det brud, som

sygdommen har fordrsaget i den biografiske livsfortcelling. Nér et
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menneske rammes af en livstruende sygdom, er det ikke alene
kroppen, der bliver ramt, men spargsmal om liv og ded kan rykke i
forgrunden p& en anden mdde end far og kraeve den syges op-
mcerksomhed (Dalgaard 2008; Lam & Fielding 2003; Moadel et al.
1999; Mount, Boston, & Cohen 2007; Muzzin et al. 1994; Ploug Han-
sen & Henriksen 2008). Gordon & Paci beskriver denne filstand som
et 'narrativt tab’ eller et 'tab af selv’ (Gordon & Paci 1996: 390).
Det skal forstds pd den mdade, at sygdommen bryderindi livet og
afbryder den biografiske fortcelling eller 'narrativ’, som dette men-

neske er midti (se ogsé Bury 1982).

Det sociale aspekt af sygdomsfortcellingen refererer til, at
mennesker ikke udelukkende af sig selv finder p& fortcellinger.
Sygdomsforteellingen er formet af omverdenens forventninger fil,
hvordan man fortceller om sygdom, behandling og helbredelse.
En fortceller af sygdomsfortcellinger har i Igbet af sit liv Icert formelle
og konventionelle strukturer og standarder for, hvad der er pas-

sende og ikke passende at fortcelle om (Frank 1997: 3).

Fordi der bdde er et personligt og et socialt aspekt af syg-
domsfortcellingen, kan fortcellingen pé& én gang ses som udtryk for
den syges unikke personlige erfaring, samtidigt med at fortcellin-
gen peger hen mod en bredere social og kulturel sammenhceng,
som fortcellingen fortcelles indenfor. Frank beskriver det pd den
mdde, at den enkelte fortcelling er sammenveoevet af forskellige
"stemmer” eller "trdde”, der kan genkendes i den enkelte syg-

domsfortcelling som bestemte fortcellemcaessige eller 'narrative’
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modeller for, hvordan sygdomsfortcellingen kan fortcelles (Frank
1997:18, 75-76; se ogsd McGuire 1998: 165).

Som hjcelp til at udrede de forskellige narrative modeller eller
"stemmer” i sygdomsfortcellingen opstiller Frank tre narrative typer
eller genrer, som ifglge Frank kan identificeres pd tveoers af syg-
domsfortcellinger (Frank (1994; 1997). De tre former for narrativer
refererer Frank til under overskrifterne: 'Restitutionsnarrativ’, 'kaos-

narrativ’ og 'ridderfaerdnarrativ’ (quest narratives4).

Frank ger opmaoerksom pd, at selve definitionen af tre narra-
tiver indebcerer en risiko for at udviske originaliteten af den enkelte
sygdomsfortcelling, nemlig hvis den enkelte fortcelling underordnes
typologiseringen. Med forslaget om tre overordnede narrativer gn-
sker Frank ikke at underbetone originaliteten af den enkelte syg-
domsforteelling. Hver fortcelling er ifglge Frank kendetegnet ved
ikke ensidigt at komme fil udfryk som kun én af de fre narrativer.
Tveertimod kan alle tre narrativer ifglge Frank identificeres i den
enkelte fortcelling, men i hver sin originale komposition (Frank 1997:
76). Frank argumenterer for, at hvert menneske fortceller sin egen
unikke historie, men komponerer historien ved at "tilpasse og kom-
binere narrative former, som kulturelt er til réddighed” (ibid: 75). Op-
stillingen af de tre narrativer, restitution, kaos og ridderfcerd, skal
tiene til at gere det lettere at lytte til sygdomsfortcellingen ved at
fungere som en metode ftil at synligggre og udrede de narrative

"stemmer” og "trdde”.

54 Se note 15, side 28.
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Tilsvarende Frank ser jeg sygdomsnarrativerne, som jeg identifice-
rer i deltagernes fortcellinger, som indskrevet i forskellige kontekster
af betydning for, hvilke narrativer der skabes i den konkrete sam-
menhaoeng. | analysen bruger jeg 'sygdomsfortcelling’ som empirisk
begreb for deltagernes fortcellinger i interview og samtaler, mens
'sygdomsnarrativ’ er et analytisk begreb for de narrative former,

som jeg identificerer i fortcellingerne.

'Sygdomsfortcelling’ kan i analysen bade referere til fortael-
linger om sygdom og behandling i et enkelt interview, telefonsam-
tale eller fokusgruppediskussion og til en enkelt deltagers samlede
fortcellinger i interview og samtaler om sygdom og behandling. En
proecis afgreensning af sygdomsfortcellinger er vanskelig, og kon-
krete afgraensninger er foretaget ud fra et skgn. F.eks. fortceller en
af deltagerne om en brand pd& datterens kollegium. Af anonymi-
tetshensyn kalder jeg her deltageren for Mona (se note 31, side
85). Historien synes ikke umiddelbart at kunne kategoriseres som en
sygdomsfortcelling. Ikke desto mindre fortceller Mona som del af
fortcellingen, at hun har ringet til kollegiet for at sgrge for, at kolle-
giebeboerne, inklusiv datteren, kunne f& krisehjcelp. Som afslutning

pd& fortcellingen forklarer Monai:

Det lcegger jeg meget vaegt pd, at selv om jeg gdr herhjemme
og skranter, s& har jeg altsd overskud (...), sé ved jeg ogsd, at jo-
men min stemme kan rykke meget. S& i telefonen kan de ikke hg-

re, jeg er en stakkels kroeftpatient, vel [smil i stemmen].
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Selv om fortcellingen om branden pd datterens kollegium ikke
umiddelbart kan kategoriseres som en sygdomsfortcelling, kan for-
tcellingen ved ncermere eftersyn vise sig alligevel at kunne katego-
riseres som en fortcelling om livet med krceft og dermed som 'syg-
domsfortcelling’. Med sin stemme kan Mona definere sig som no-
get andet end "stakkels krceftpatient”. Som Mona forklarer det:

"min stemme kan rykke meget”.

'Sygdomsnarrativ’ definerer jeg som bestemte gennemgad-
ende narrative former for fortcelling, som kan identificeres pd&
tvoers af forskellige deltageres sygdomsfortcellinger. Narrativerne
overlapper og er ikke skarpt afgroensede fra hinanden. Flere nar-
rativer kan optrcede i én fortcelling, ligesom der kan vecere forskel
pd, i hvor hgj grad de forskellige narrativer kan identificeres fra syg-
domsfortcelling til sygdomsforteelling. | lighed med Arthur Frank ser
jeg afhandlingens narrativer som udtryk for forskellige "stemmer”,
der kan identificeres i den enkelte sygdomsfortcelling, eller, som
Frank formulerer det, narrative "trdde”, som den enkelte fortcelling

er sammenvecevet af (Frank 1997:76).

Emplrlsk materlale T

transskrlphoner feltnoter
dokumenter -
Sygdomsfor Sygdomsfor
fcellmg A ’rcellln B

rrqhv §Nqn—qh Y \ \ Na rath —— Narrativ Y \
Narrai \ Z
wzrrahv

Figur 2. Fortcelling og narrativ
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Figur 2 ovenfor skal illustrere, hvordan forskellige narrative former
kan identificeres i én sygdomsfortcelling, og skal synliggere, at

greenserne mellem de enkelte narrativer kan veere flydende.

Med inspiration fra Arthur Frank (1994; 1997) og Douglas Ezzy (2000)
udvikler jeg gennem analysen fre narrative typer, som jeg har gi-
vet overskrifterne: 'Restitutionsnarrativ’, 'forandringsnarrativ’ og
‘acceptnarrativ’. Narrativerne har lighedspunkter med, men er ik-
ke identiske med de narrative typer, som henholdsvis Frank og Ezzy
foreslar. | afsnit 4.1 giver jeg en kort proesentation af afhandlingens
narrativer og viser, hvordan udformningen af narrativerne er sket

med inspiration fra Frank og Ezzy.

Analysen af deltagernes sygdomsfortcellinger hari sin tilgang lig-
hedspunkter med en tematisk narrativ analyse og en sdkaldt dia-
logisk/performativ narrativ analyse (Riessman 2008). Catherine K.
Riessman (2008) beskriver fire grundlceggende tilgange i narrativ
analyse: Tematisk, strukturel, dialogisk/performativ og visuel. De tre
farstnoevnte anvendes i analyse af tekst, mens visuel analyse, som
navnet antyder, anvendes i analyse af visuelt materiale, f.eks. fo-
tografier og film. | den strukturelle analyse er fokus pd sprogets op-
bygning, mens fokus i en tematisk analyse hovedsageligt er pd
sprogets indhold (ibid: 53-54, 77-78).

En tematisk analyse har lighedspunkter med tilgangen i
grounded theory (ibid: 53, 62; se ogs&d Charmaz 2006; Glaser &

126



Strauss 1967), men med den forskel, at fortcellingen i en tematisk
narrativ analyse i hgjere grad bevares i sin helhed, end det er fil-
fceldet i grounded theory, hvor der i hgjere grad teoretiseres ud fra
cases end ud fra temaer fremanalyseret pd tvcers af cases. | en
dialogisk/performativ tilgang er fokus p& kontekster, sGvel kulturelle
og samfundsmcaessige kontekster for narrativet som interpersonelle
kontekster, f.eks. mellem interviewer og interviewet. Forskeren in-
kluderes som objekt i analysen af, hvordan institutionelle, kulturelle
og samfundsmaessige forhold har betydning for det narrativ, der
skabes, mellem forsker og deltager i den konkrete empiri (Riess-
man 2008: 53, 105-116).

Gennem identificeringen af sygdomsnarrativerne, restitution,
forandring og accept, i deltagernes fortcellinger, seger jeg at ua-
rede kulturelle og sociale aspekter af den personlige fortcelling og
sgger pd den mdade at aflcese, hvordan mgdet med forskellige
behandlingsformer har betydning for den enkeltes oplevelse af

sygdomsforlgbet.

3.8.1 Narrativt ejerskab

Den professionelle forskningssamtale bygger pd elementer fra
hverdagssamtalen (se afsnit 3.2.1), men adskiller sig fra hverdags-
samtalen ved ikke at veere et mdl i sig selv, men tjene formdl, der
ligger uden for samtalen selv (Fog 2005: 216). Til forskel fra hver-
dagssamtalen er formdlet med forskningssamtalen at danne

grundlag for senere analyse og fortolkning. Jette Fog (2005) beskri-
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ver det p&d den mdade, at hvor samtalen finder sted i et subjekt-
subjekt-forhold mellem interviewer og interviewet, bliver samtalen i
den efterfglgende analyse et objekt i et subjekt-objekt-forhold
mellem forskeren som subjekt og interviewmaterialet som objekt
(Fog 2005: 254). Den intersubjektive samtale bliver i analyseproces-
sen et objekt, hvor forskeren i princippet har "monopol pé forstdel-
sen” (ibid: 22).

Med mindre deltagerne stdr som egentlige medforfattere pd
projektet, er det forskeren, der har det endelige ansvar for fortolk-
ningen. Som Fog formulerer det, s& mé forskeren i det feerdige
produkt "tage ansvaret for sin ensidige forstdelse af en situation,
som hun og personen var sammen om” (ibid: 252). P& samme
mdde som intervieweren scetter rammerne om interviewet, og
derfor har det stgrste ansvar for ikke at overtroede deltagernes
greenser (se afsnit 3.2.1), er det i forhold til analyse og fortolkning
ogsd forskeren, der har den endelige autoritet og dermed ansvar
for fortolkning og prcesentation af data (Smythe & Murray 2000:
331).

| den forstand at det er forskeren, der foretager den endeli-
ge analyse og fortolkning, er der ifglge Kirsten Hastrup (1992) en
indbygget hierarkisk relation mellem forsker og deltager. Det skal
forstds sédan, at videnskab ifglge Hastrup netop er karakteriseret
ved ikke at gengive virkeligheden umiddelbart, men ved tvcerti-
mod at overscette virkeligheden fil teoretiske begreber og dermed

skabe en komprimeret videnskabelig indsigt. Selv om den viden-
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skabelige analyse i udgangspunktet bygger pd samveoer og ncer-
voer med projektets deltagere, s& formes den videnskabelige ind-
sigt af analytisk distance og afstand fil forskningsobjektet. Dermed
bygger antropologien pd én gang pd deltagelse, pd samtidighed
gennem feltarbejdet, men ogsd pd distance og afstand gennem
teori (Hastrup 1992: 14-19, 67-70). Antropolog Johannes Fabian
(1983) kalder antropologien et aporetisk forehavende — en selv-
modsigelse, fordi faget p& én gang bygger pd ncerhed og distan-
ce (ibid: 33). En selvmodsigelse, der ogsé synes at komme fil udtryk
i selve begrebet 'deltagerobservation’ — antropologiens grundme-
tode (Holy 1984). Tine Tjgrnhgj-Thomsen (2003) beskriver det pd&
den md&de, at de relationer, der etableres i et antropologisk forsk-

ningsprojekt, har en midlertidig karakter:

Midlertidigheden ekspliciterer objektiveringen af andre menne-
skers liv som et ngdvendigt vilkdr for den antropologiske videnskab
(...). At forlade felten er at nd frem til en fil tider smertelig bevidst-
hed om, at det egentlige formd&l med at etablere relationer til
mennesker dér var produktionen af antropologisk viden (Tjigrnhgij-
Thomsen 2003: 109).

Der kan opstd et etisk dilemma for forskeren mellem rollen som for-
trolig samtalepartner p& den ene side og som forsker, der offent-
ligger deltagernes fortcellinger, p& den anden (Smythe & Murray
2000: 323).

129



Ud over den konflikt, som forskeren kan opleve, mellem dobbeltrol-
len som bdade samtalepartner og forsker, kan det for deltagere vir-
ke fremmedgerende at fd livshistorien filireret gennem teoretiske
kategorier og begreber (Smythe & Murray 2000: 321). Forskerens
tolkning af det empiriske materiale er ikke ngdvendigvis altid i
overensstemmelse med eller meningsfulde for projektets deltage-
re. Fog beskriver, at man som forsker kan "komme fil at forsté det
sagte pd mdader, der er forskellige fra personens egen, eller p&
madder som hun mdske endda finder forkerte” (Fog 2005: 123). Det-
te potentielle misfornold mellem forskerens forstdelse og interview-
personens selvforstéelse rejser bdde videnskabelige og etiske
spargsmdadl. Det er de fcerreste, der bryder sig om "at blive opfattet
og fortolket p& mdéder, der stdri modscetning til deres egne for-
tolkninger. Det fgles som overgreb” (ibid: 250). Som Catherine K.

Riessman formulerer det, s er livshistorier:

(...) ikke statiske; erindringer og betydninger af erfaringer cendrer
sig med tiden. Vores konklusioner p& tvcers af et antal fortcellinger
kan heller ikke ngdvendigvis vurderes af den enkelte deltager. Det
er heller ikke sikkert, at den enkelte er enig i vores made at frem-
stille den enkeltes tale pd eller det, vi ger med det analytisk (Riess-
man 2008: 198-199).

Som eksempel ncevner Riessman et interview, hun foretog i forbin-
delse med et forskningsprojekt om barnlgshed i Indien. Efter inter-

viewet sendte Riessman et udkast fil artiklen, som hun havde skre-
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vet pd baggrund af interviewet, tiloage til kvinden, der havde del-
taget i interviewet. Riessman fik efter lang tid et brev tilbage, hvor
kvinden forklarede, at hun gerne ville citeres i artiklen, men at hunii
ovrigt ikke kunne genkende kategoriseringen af sig selv som '"barn-
lzs’. Som kvinden beskrev det, opfattede hun ikke sig selv som

'barnlgs’, men som "hel’ kvinde (Riessman 2008: 41-2).

Ifglge psykologerne Smythe & Murray (2000) kan de etiske
problemstillinger, knyttet til forskellen mellem den personlige for-
tcelling og videnskabelige fortolkning, beskrives som et spargsmal
om narrativt ejerskab (ibid: 312). Hvem ejer de fortcellinger, der
skabes gennem forskningen?2 Har forskeren monopol pd at tolke
fortcellingerne, og skal deltagere f.eks. have ret fil at tfroekke for-
tcellinger tilbage, som er skabt i lgbet af forskningsprocessen? (ibid:
320, 324-326).

En mdade at sikre sig, at deltagerne ikke faler sig misforstdet
og misfortolket, er ifglge Riessman at tage analysen og fortolknin-
gen med filbage til deltagerne. Samtidigt er dette heller ikke uden
problemer. Rent praktisk kan der gé lang tid, fra et interview er fo-
retaget, og fil den fulde analyse foreligger (Riessman 2008: 197-
199). Hvorndr i processen skal deltagerne inddrages i analysen og
fortolkningen? Skal deltagerne lgbende réddspearges i det analytiske
arbejde, eller skal den fcerdige analyse sendes til "godkendelse”
hos deltagerne umiddelbart inden offentligggrelsee Skal alle del-

tagere veere enige i den samlede analyse?

131



Smythe & Murray (2000) argumenterer for, at deltagere bar gives
mulighed for at traekke data tilbage fra projektet, hvis deltagere
ikke gnsker deres fortcelling brugt (ibid: 320). | den forstand gives
deltagerne fuldt narrativt ejerskab. Samtidigt, hvis deltagere kan
troekke dele af materialet tilbage undervejs i processen, vil det ind-

lysende kunne komplicere gennemfgrelsen af forskningsprojekter.

Ud over at kunne vanskeligggre forskningsprocessen kan det
at sende fortolkning og analyse tilbage til deltagere mdske ogsd
for nogle deltagere udggre en belastning. Ligesom det at fortcelle
sin historie mdske ikke for alle har en helende effekt (Riessman
2008: 199), kan det at skulle forholde sig til en skriftlig bearbejdning
og formidling af en samtale, der mdske fandt sted for flere mdne-
der siden, af nogle deltagere mdaske ogsd opleves belastende og

blive (endnu) en konfrontation med smertefulde livsbegivenheder.

Fra projektets begyndelse er deltagere blevet inviteret til at
deltage i interview, samtaler og fokusgruppediskussioner (se bilag
6), men ikke fil at deltage i efterfglgende fortolkning og analyse.
Selv om jeg mange gange i skriveprocessen kunne have gnsket at
inddrage deltagere i den analytiske fase, har jeg vurderet, at der
ville veere for mange vanskeligheder forbundet med at inddrage
deltagerne pd dette tidspunkt i processen, bdade af etiske og logi-
stiske Arsager (se ovenfor), og ud fra en vurdering af, at en ind-
dragelse af deltagerne i den analytiske fase i givet fald burde ha-

ve veeret indtcenkt fra projektstart.
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Med undtagelse af to af deltagerne, Rie og Susanne, som jeg har
opretholdt kontakt med efter feltarbejdets afslutning, og som der-
for har f&et mulighed for at kommentere pd dele af det analytiske
arbejde (se afsnit 5.2), er deltagerne ikke inddraget i den analyti-
ske fase i projektet. | det konkrete arbejde med analysen har der
grundlceggende veeret tale om, at jeg som forsker, som Jette Fog
formulerer det, har siddet "alene ved skrivebordet” (Fog 2005: 251)
med lydoptagelser, noter og udskrifter fra interview. | den sam-
menhoeng beskriver Arthur Frank (2005) et etisk dilemma mellem
forventninger til forskningen om svar og resultater, der ikke peger i
hver sin retning, men hvor virkelighedens flertydighed derved risike-
res reduceret, og hvor respekten for deltageres integritet som unik-
ke individer kompromitteres. Den etiske ansvarlighed, der pdhviler
forskeren i forhold til gennemfgrelsen af interviewene, er ifglge Fog
ikke mindre i forhold til det efterfalgende arbejde med analyse af

det empiriske materiale (Fog 2005: 26).

Fordi deltagerne grundlceggende ikke har veeret inddraget i
arbejdet med analyse og fortolkning, ved jeg ikke, om deltagerne
er enige eller uenige i min analyse, og deltagerne har ikke haft
mulighed for at komme med indsigelser, kommentarer og korrekti-

oner (se dog afsnit 5.2).

Antropologerne Robert M. Emerson, Rachel |. Fretz og Linda L.
Shaw (1995) argumenterer for, at det for nogle forskere i kvalitative

projekter kan vcere vanskeligt i analysen af det empiriske materio-
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le at "undersa@ge under mikroskop” (Emerson, Fretz & Shaw 1995:
145) de mennesker, hvis liv man har veeret involveret i under felt-
arbejdet. Ifalge Smythe & Murray (2000) kan det fgles som en ud-
nyttelse og kolonisering af deltagernes fortcellinger, som at "sladre

bag om ryggen pd folk” (ibid: 323).

Ndr det kan veere fglelsesmoessigt vanskeligt at analysere
det empiriske materiale, kan det hcenge sammen med, at grcen-
serne mellem 'ven' og 'forsker’ bliver flydende undervejs i forsk-
ningsprocessen (se afsnit 3.2.1). Den pdkroevede analytiske di-
stance kan opleves som i mere end én forstand graenseoverskri-

dende.

3.9 Pdlidelighed og gyldighed

En karavane af sorte volvoer med pdhcegtede campingvogne
ruller gennem et snedoekket landskab pd graensen mellem Norge
og Sverige. Vi eri 1950'erne, med venstrekarsel i Sverige og hgjre-
karsel i Norge. Processionen er pd vej mod den norske floekke
Landstad. Tolv svenske observatgrer skal kortloegge enlige norske
maends kakkenrutiner. Folke Nilsson er en af dem. Han skal obser-

vere Isak Bjarviks arbejdsvaner i kgkkenet.

Scenen, jeg netop har beskrevet, er fra filmen Salmer fra
kakkenet, instrueret af den norske instruktegr Bent Hamer. Filmen er
fra 2003, med dansk premiere i 2004. Filmen gensé jeg i foréret
2008 pd ph.d.-kurset: "Feltarbejdets skyggesider’, v/antropolog

Beth Elverdam. Kurset tog fat p& problemstillinger, der scerligt ger
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sig geeldende for kvalitative projekter, hvor forskningen bygger p&
interaktion mellem forsker og deltager. Filmen blev vist som oplceg
til diskussion af nogle af de etiske og epistemologiske dilemmaer,
der kan opstd i projekter, hvor samtale og samveoer mellem forsker
og deltager er hovedmetoden, og hvor graensen mellem det per-
sonlige og det faglige brydes. Salmer fra kakkenet kan ses som en
bittersad kommentar til kommunikationen mellem mennesker ge-
nerelt — og mellem forsker og forskningsdeltager specielt. En pro-
blemstilling, der i filmen anskues fra en utraditionel vinkel, b&de i
bogstavelig og overfert betydning, hvilket jeg diskuterer i det fal-

gende.

| begyndelsen af filmen fér vi et kig ind i laboratoriet pd '"Hemmens
Forskningsinstitut’ (HFI) i Stockholms3s. Det er HFI, der stér bag under-
sggelsen af de norske enlige moends kgkkenvaner. | den indle-
dende scene ser vi husmgdre med ilfmasker for munden, der er i
focerd med at stavsuge og skreelle kartofler, mens hvidkitlede for-
skere ivrigt ger notater. Vi far at vide, at det gennem undersggel-
serne i laboratoriet er lykkedes HFI at rationalisere husmoderens
arbejdsrutiner. Et nyt design af kakkenet har fart til en besparelse af

de skridt, en husmoder gennemsnitligt tilbagelcegger pd et &r med

55 Efter 2. verdenskrig skulle svenske husmadres arbejde i kakkenet rationalise-
res, og husmoderarbejdet blev i 1950’erne genstand for en roekke vidensko-
belige undersggelser pd forskningsinstituttet "Hemmens Forskningsinstitut’ i
Stockholm. | laboratoriet blev husmoderarbejdet opmdalt ved hjcelp af sindrige
diagrammer. | filmen har instruktgren Bent Hamer flyttet unders@gelserne uden
for laboratoriet, og genstanden for forskningen er i filmen ikke husmgdres,
men enlige mcends kakkenrutiner (Myhre 2004).
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madlavning til familien. Hvor den svenske husmoder tidligere var
ngdt til at g& en straekning, svarende til afstanden mellem Sverige

og Congo, kan hun nu ngjes med at gd& til Norditalienss.

Bdret af succesen med de svenske husmeadre, er det nu de
norske ungkarles tur. Tilsvarende de svenske husmgdre skal de nor-
ske enlige moends arbejdsvaner granskes og rationaliseres. Tolv
observatarer er sat pd opgaven med at studere kakkenarbejdet,
vel at mcerke i de enlige moends egne kgkkener. Dermed fokuse-
rer HFI nu ikke alene pd& enlige mcend frem for gifte kvinder, men
s@ger ogsA uden for, ikke kun Sveriges, men ogsd laboratoriets
greenser. Som det snart fremgér of filmen, betyder det ikke, at la-

boratoriets arbejdsmetoder er forkastet.

P& informationsmadet, som borgmesteren har indkaldt til i
anledning af projektet, fortceller reproesentanten for de svenske
observatgrer, Sixten Malmberg, om rammerne for projektet. Projek-
tet skal Izbe over seks uger, hvor de tolv observatarer hver fér fil-
delt en veert, hvis kakkenrutiner de skal kortflcegge. Mens projektet
stér pd, md observater og observeret ikke tale med hinanden for
ikke at pdvirke forskningsresultaterne. Hver observatar bliver udsty-
ret med en hgj observationsstol, som placeres i hjgrnet af pdgcel-
dende vcerts kgkken. Fra stolen observerer observateren dagen
igennem vcertens bevcegelser i kgkkenet og tegner bevoegelser-

ne ind med streger i et diagram. N&r observateren ikke observerer,

S6Beskrivelsen stammer fra en norsk annonce fra 1950'erne for moderne kak-

kener: "I stedet for at husmoderen skal gé en distance svarende ftil afstanden
mellem Norge og Congo i lgbet af et &rs tid, er det nu kun ngdvendigt at g&
til Norditalien for at f{& mad pd bordet” (Myhre 2004).
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skal han traekke sig tilbage til sin campingvogn. Han maé ikke
kommunikere med vcerten hverken far, under eller efter de dagli-

ge observationer.

Det viser sig snart i filmen, at idealet om objektiv observation
og distance er vanskeligt at hdndhceve i praksis i de enlige
maends kagkkener. | begyndelsen overholder Folke og Isak reglerne.
Folke observereri tavshed fra sin stol, mens Isak i tavshed drikker
kaffe i kakkenet. Samtidigt bliver det klart, at Isak har svcert ved at
abstrahere fra Folke, der stadigt overvager hans bevcoegelser. Isak
opholder sig ganske vist fra tid til anden i kgkkenet, men mad laver
han ikke. Til gengceld kan Folke lugte mad fra ferstesalen. Isak har
installeret et primusapparat i soveveerelset, hvor han er begyndt at
lave mad. Her har Isak ogsd boret et hul i gulvet. Herfra kan han
observere Folke, ndr han sidder i stolen og tegner streger i sine di-

agrammer.

| en scene i filmen f&r vi med Isaks gjne et kig gennem hullet i
gulvet. Folke sidder i stolen. Vi kan se det gverste af hans isse. Folke
sidder med et ugeblad sldet op foran sig. Vi fornemmer, at uge-
bladet set nedefra er skjult af diagrammerne. Oppefra, fra hullet i
gulvet, ser vi den side, som Folke har sldet op pd i bladet: En an-

nonce med et foto af en kvinde i korset.

Selv om deri begyndelsen er en spcendt stemning mellem Isak og
Folke, udvikler der sig snart et venskab. Isak og Folke bryder regler-

ne og begynder at tale med hinanden.
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| forbindelse med premieren i Danmark fortceller instruktgren Bent
Hamer i et interview med Jacob Wendt Jensen fra gratisavisen Ur-
ban om filmens budskab. Ifalge Hamer er der i hvert fald to centro-
le temaeri filmen. Det ene er betydningen af venskab, og de van-
skeligheder der kan vcere med at tale sammen og kommunikere
med hinanden. "Samtidig”, fortscetter Hamer, "ligger der en viden-
skabskritik af holdningen om, at alt er mélbart. De mdleansvarlige
har jo deres helt egne personligheder og dermed indirekte deres

egne metoder” (Jensen 2004).

Hamers kritik i interviewet af det positivistiske videnskabsideal
om objektivitet og mdlbarhed kan ogsd aflceses af en scene i fil-
men, hvor en af de andre observatgrer, Green, opsager Folke.
Green har ligesom Folke brudt reglerne og er begyndt at blive
venner med sin veert, Tor. De er ogsd begyndt at drikke sammen,
og nu er de lgbet ter for @l og brcendevin. Folke er pd& det tids-
punkt ogsd selv begyndt at tale med sin veert, Isak, men Folke vil
farst ikke indremme det over for Green. Der udspiller sig en diskus-
sion mellem de to. Green udbryder: "Hva’ fa’en Folke, hva' er det,
vi har gangi2 Visidder der pd vores piedestaler og tror, at vi for-
stér alting. Hvordan kan man tro, at man overhovedet forstér no-
get om folk, bare ved at observere dem?” Folke svarer: "Jo, men
det er det, arbejdet gér ud pd&”, hvortil Green svarer: "Man md jo
tale med hinanden”. Folke forsvarer arbejdsmetoderne og forklo-

rer: "Undersggelsen bygger p& den positivistiske metode™.
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| nceste scene, hvor Folke og Isak taler sammen om den forrige af-
tens episode, kommenterer Isak, at Green jo har ret: "Hvordan skul-

le man kunne forstd hinanden, hvis ikke man taler sammen?2”.

Undersagelsen af de enlige norske mcoends kakkenvaner er natur-
ligvis ren fikfion. | modscetning til filmen forlod "Hemmens Forsk-
ningsinstitut’ i sine undersagelser aldrig laboratoriet, og enlige nor-
ske mcends kgkkenvaner har sé vidt vides aldrig voeret genstand
for instituttets forskning. Alligevel scetter fiktionen fra en satirisk vin-
kel fokus p& problematikker, der ikke alene har relevans i den al-
mindelige hverdag mellem mennesker, men ogsd i forskningen og

mellem forsker og forskningsdeltager.

Som jeg forstdr filmen, kan observationsstolen ses som symbol
p& en positivistisk forskningstilgang, hvor distance mellem forsker
og forskningsdeltager er idealet. Et ideal, som filmen udstiller som
en illusion. Dels er forskningsdeltageren Isak tydeligvis pdvirket af
forskeren Folkes blotte filstedevcerelse i kakkenet. Dels fremgdr det
af filmen, at Folke, fordi han ikke kommunikerer med Isak, derfor
heller ikke forstdr, hvad det egentligt er, der foregdr. F.eks. obser-
verer Folke i en scene i filmen, hvor Isak er i kakkenet, at telefonen
ringer fire gange. Isak tager ikke telefonen, men scetter to kaffe-
kopper frem. Kort tid efter dukker Isaks nabo, Grant op. Isak klipper
Grants hér. Efter klipningen stopper Grant hdret i bukselommen og
gdrigen. Farst da Folke og Isak begynder at tale med hinanden,

fér Folke en forklaring p& begge dele. Bade pd telefonen, der rin-
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ger fire gange, uden at Isak tager den, og pd& hvorfor Grant tager
sit hdraffald med, nér han bliver klippet. Flmen synes som sddan
netop, som Hamer peger pd iinterviewet med Jacob Wendt Jen-
sen, jf. ovenfor, at have et dobbelt budskab. Badde et budskab om
kommunikation mellem mennesker generelt, men ogsé et bud-

skab om kommunikation i forskningen specielt.

Selv om Hamer ikke har tcenkt filmen ind i en specifik antropologisk
sammenhceng, er det ncerliggende at se filmen i lyset af antropo-
logiens Igbende diskussioner om fagets grundloeggende metode:
Deltagerobservation (se afsnit 3.2). Antropolog Kirsten Hastrup be-
skriver omdrejningspunktet i det antropologiske arbejde som "den
enkelte antropologs konkrete mgde med kultur” (Hastrup 1992: 7).

Dette mgde indebcerer ifglge Hastrup, at:

Kulturen mé& mcerkes af etnografen selv, den kan ikke lceres alene
gennem udspgrgen, mdling, vejning eller tcelling af haendelser.
Det indebcerer, at etnografen under feltarbejdet bliver sin egen
informant. Det bliver man ikke ved blot at veere fysisk til stede i
den anden kultur, men ved at overgive sig til den, og gradvist bli-

ve 'en af dem’ (Hastrup 1992: 33).

Tilsvarende argumenterer antropolog John Aggergaard Larsen

(2003) for antropologens rolle under feltarbejdet som afggrende:
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Data er ikke blot viden eller information, der "indsamles”; i kvalitativ
forskning bliver data skabt i en kommunikativ udveksling i det stu-
derede sociale felt, hvor forskeren tager aktiv part (Aggergaard
Larsen 2003: 250).

Hastrup argumenterer for, at "subjektiviteten er ikke en hindring for
vores forstdelse af andre kulturer. Den er vores eneste redskab™
(Hastrup 1992: 29). Samtidigt ngdvendigger antropologens delta-
gelse i forskningen som 'sin egen informant’ ifglge Hastrup "en
meget bevidst refleksion over den form for videnskabelighed, som

antropologien repraesenterer” (ibid: 8).

Ud fra, ikke antropologien som faglig baggrund, men psykologien,
argumenterer Jette Fog tilsvarende for forskerens subjektivitet som

afgarende for forskningen (Fog 2005: 180).

Na&r forskningen bygger pd deltagelse, er det ifglge Fog for-
skeren selv, der som person bliver forskningsinstrument. En under-
spgelses pdlidelighed afhaenger derfor af "det, der sker mellem
interviewer og interviewperson med scerligt henblik p&, hvordan

intervieweren fungerer som instrument” (ibid: 184).

Gyldigheden af undersggelsen har derncest at gere med
forholdet mellem de resultater, som undersggelsen er ndet frem til,
og den virkelighed, der er undersggt. Hvad kan interviewene, nér
de er bearbejdet og analyseret, udsige om det felt, som de er

rundet afe (ibid: 184-185). Samtidigt argumenterer Fog for, at pdli-
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deligheds- og gyldighedsproblematikker er svcere at udskille fra
hinanden. Det skyldes, at samtalen har "en dobbeltkarakter” (Fog
2005: 184). Samtalen er bade et middel til at generere data, meni

udskrevet form er samtalen samtidigt data (ibid: 184-185).

Fordi forskeren selv er instrument i kvalitative projekter, har
undersagelsen af pdlideligheden og gyldigheden af kvalitative
projekter at gare med en undersggelse af dette redskab, det vil
sige af forskeren selv (ibid: 21). Selv om man er en god forsker, ar-
gumenterer Fog, er det ikke givet, at man ogsd er en god inter-
viewer. Hvis interviewene i en interviewundersggelse ikke er blevet
gode, fordi jeg som forsker ikke har vceret i stand til at skabe en
god kommunikation med interviewpersonen, s& bygger det empi-
riske materiale pd, som Fog formulerer det, "et vaklende funda-
ment” (ibid: 8). | den sammenhoeng er det Fogs argument, at man
ikke kan lcere sig selv de menneskelige kvaliteter, der er ngdven-
dige for at skabe en god kommunikation, men at man kan "rydde
det af vejen, som forstyrrer ens kontaktevne eller evne til empatisk
forstdelse af den anden” (ibid: 20). Som forsker m& man blive op-

maoerksom pd det, som kan stille sig i vejen for kommunikationen:

Dybest set drejer det sig om at fierne det, der forhindrer interview-
eren i for alvor at deltage i samtalen at bruge sig selv og veere i
kontakten. (...) Man md involvere sig med samtalepartneren bad-
de i processen og i det fcelles tema (Fog 2005: 89-90, kursivering i

originalen).
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De forhold, der ifalge Fog kan stille sig i vejen for, at kommunikati-
oneniinterviewet bliver god, kan bl.a. have at gere med "falel-
sesmaessige forstyrrelser hos intervieweren” (Fog 2005: 70), som
igen kan f& "konsekvenser ud over selve fornoldet mellem de to
parter” (ibid: 70). Hvis kommunikationen ikke er god, er det ikke
kun et problem af etiske arsager, men ogsd et problem, fordi ma-
terialet sé& mister pdlidelighed og gyldighed. Derfor har interviewe-
ren ifelge Fog "en dobbeltinteresse i at finde sine graenser og i at
opfatte nuanceret og korrekt: Dels hensynet til den anden som

person, dels hensynet til materialets kvalitet” (ibid: 70).

For at finde ud af hvad der sker mellem interviewer og inter-
viewet, og dermed sikre materialets pdlidelighed og gyldighed,
mad intervieweren undersage forhold hos sig selv, som kan stille sig
hindrende i vejen for en god kommunikation. Dette kan ifalge Fog
bl.a. ske ved at undersgge sine egne fglelser og dermed "bringe
s& mange som muligt af disse — rationelle sé&vel som irrationelle —
for en dag, s& de ikke opererer skjult og uerkendt, for s& senere, i
det foerdige produkt, at fremstd som principielle og rationelle tan-
ker om livet og videnskaben” (ibid: 17). Derfor bestdr en del af
"bdde planlcegningen og udfarelsen af et kvalitativt forskningsin-

terview (...) i grundig selvransagelse” (ibid: 33).

Nogle af konsekvenserne af, at fglelser forbliver uerkendte for
forskeren, kan ifelge Fog f.eks. vcere, at intervieweren undlader at
stille bestemte spargsmal eller ubevidst sporer samtalen voek fra

bestemte emner: "[G]enkendelse kan vcere truende: Der er ting,
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jeg kan vecere bange for at se i gjnene hos mig selv, og som jeg
derfor heller ikke uden videre kan lide at hare eller se hos den an-

den” (Fog 2005: 150). Fog argumenterer for, at hvis man skal:

(...) bruge sig selv, m& man i det mindste have et vist grebb om,
hvilke blinde pletter dette selv rummer, far man gennem samtalen
troeder ind i en anden persons univers. Fgr man bruger sig selv
som et instrument, m& man have faling med, hvilket instrument

dette selv er (Fog 2005: 36, kursivering i originalen).

Fog beskriver det sddan, at forskerens subjekfivitet er "et sérbart
instrument, der skal "stemmes”, far hun gér ud og bruger det”
(ibid: 71). lfelge Fog kan genkendelsen af noget i mig selv hos den
anden virke truende og betyde, at jeg som forsker ikke hgrer, hvad
den anden har at fortcelle mig. Der kan ske det, at interviewet
"bevcoeger sig pd overfladen og forbliver der” (ibid: 77). Hvis det
sker, er projektets pdlidelighed og gyldighed truet. Til at klarlcegge
hvilke forhold hos forskeren selv, der kan stille sig hindrende i vejen
for en god kommunikation, anbefaler Fog, at forskeren gennem
selvransagelse, f.eks. i en projektdagbog, undersagger sine egne
falelser i fornold fil feltet og p& den mdde rydder falelsesmaoessige
forhindringer af vejen for at udfgre et godt interview (ibid: 36-38; se
0gsd Riessman 2008: 191-192).
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Med reference il filmen Salmer fra kgkkenet kan man sige, at in-
den for kvalitativ forskning er det farst i det gjeblik, at forskeren i
overfart betydning vover sig ned fra observationsstolen og formar
at indlede en kommunikation med forskningsdeltageren, at der er
grundlag for ordentlig forskning. Modet hertil kan forskeren s@ge at
opbygge ved at undersgge de fglelser, der hos forskeren selv kan
stille sig i vejen for god kommunikation. Selv om selvransagelse kan
ses som essentielt i kvalitativ forskning, s& er det ifglge Fog samti-
digt aldrig muligt at "opnd fuldkommen indsigt i egne falelses-
maoessige reaktioner og motivationer” (Fog 2005: 34). Selvindsigt i
absolut forstand er "en umulighed” (ibid: 17), og selvransagelses-

processen uafsluttelig (ibid: 35).

Undervejs i projektet har jeg lzbende skrevet projektdagbog, hvor
jeg har noteret tanker, fglelser og indtryk ned, og hvor jeg som en
form for begyndende analyse har diskuteret forskellige mulige for-
tolkninger af det empiriske materiale. Samtidigt har det vceret
vanskeligt for mig at omscette mine fglelser i forhold fil projektets
emne og projektets deltagere til ord i dagbogen. Til at bearbejde
— og ransage — de folelser, som det ikke altid var let at omscette i
ord, har jeg brugt supervisionen, som jeg modtog undervejs i pro-
jektet (se afsnit 3.2.1). Supervisionen har fungeret som en statte,
bdde i forhold til samtalerne med projektets deltagere og i den ef-

terfglgende skriveproces (se afsnit 3.8.1).
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Ud fra sin faglige baggrund som psykolog lcegger Jette Fog natur-
ligt nok i sine anbefalinger voegten pd forskerens falelsesmaoessige
bearbejdning i relation til projektet. P& baggrund af antropolog
Kirsten Hastrups argument, jf. ovenfor, om at antropologen under
feltarbejdet "bliver sin egen informant” (Hastrup 1992: 33), ser jeg
en mulighed for at udvide Fogs anbefaling af at undersagge per-
sonlige forudscetninger for forskningsprocessen til en undersaggelse
af kulturelle betingelser for samme. Det skal forstds pd den méde,
at jeg som forsker i felten kan undersgge mig selv som min egen
informant pd linje med deltagerne i projektet og gennem denne
undersggelse kan (sgge at) udforske den kulturelle sammenhceng,
som jeg som forsker sammen med deltagerne selv er en del af. En
gennemgdende antagelse i afhandlingen er sdledes, at de for-
tcellinger, som deltagerne fortceller, ikke alene er personlige og
unikke, men ogsd kan ses som udtryk for kulturelle fortcellinger. |
forloengelse heraf forstdr jeg interviewene, ikke alene som udtryk
for interviewdeltagernes, herunder interviewerens, personlige idio-
synkrasier, men ogsd som udtryk for mere generelle kulturelle for-
teellinger og som udtryk for bestemte kulturelle fortcellingers domi-

nans over andre.

| analysen i kapitel 4 og 5 kommer jeg med eksempler pd,
hvordan min mdade at stille spargsmdl il deltagere (og ikke stille
spargsmal) kan ses som udtryk for personlige grcenser, bdde hos
interviewer og interviewdeltager, for hvad der kan tales om, men
ogsd kan ses som udtryk for kulturelle greenser for at tale om livs-

truende sygdom som krceft.
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| antropologien findes betegnelsen at "gé& native”, det vil sige at
blive som 'de indfgdte’. Betegnelsen bruges om anfropologer, der
identificerer sig s& meget med forskningsfeltet, at de studeredes
perspektiv pd verden overtages. Antropologen formidler ikke ale-
ne den indfadtes perspektiv pd verden, men overtager selv per-
spektivet og ser nu verden med den indfgdtes gjne. Antropologen
transformeres fra antropolog til indfgdt. | det gjeblik ophgrer antro-

pologien med at veere antropologi.

'‘Antropologi' og 'indfgdthed' er ifglge Hastrup to forskellige
vidensformer, der adskiller sig radikalt fra hinanden (Hastrup 1993).
Derfor kan antropologi per se ikke skabes fra et indfedt perspektiv.
Ganske vist er antropologens deltagelse i forskningsfeltet en forud-
scetning, men antropologens forstdelse af feltet md roekke ud over
og g& dybere end forskningsfeltets egen. Antropologer sager en
sandhed bag om de synlige, eller, som Hastrup formulerer det,
manifeste foenomener, bag om den "synlige, harlige eller lokalt
omtalelige del af virkeligheden. De sgger en sandhed, som er hy-

potetisk — men ikke af den grund mindre sand” (Hastrup 1992: 14).

Den hypotetiske sandhed er ifelge Hastrup "den indsigt, som
ikke er umiddelbart tilgcengelig, og som ikke er en del af beskrivel-
sen af faenomenet” (ibid: 14). Dette skyldes igen, at videnskaben
er "forpligtet p& andet og mere end en gengivelse af det, enhver
kan se. Derfor m& den sgge om bag ordene, lcese mellem linjerne,

og scette tavshederi tale” (ibid: 14).
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For at kunne se dette ikke synlige, ikke manifeste, m& antropolo-
gen tage et eksternt blik pd& verden: "Videnskaben opererer |...)
pd afstand” (Hastrup 1992: 16). Videnskaben vil ifglge Hastrup
"mere end at genfortcelle verden. Den mdé lcegge afstand fil den
for at kunne komprimere og generalisere om det hypotetiske”
(ibid: 17). Det er ifalge Hastrup ikke "det enkelte menneskes tanke
og handling, det drejer sig om, men kollekfivitetens” (ibid: 18-19).
Hastrup forklarer det pd den méde, at "det kollektive er andet og
mere end summen af de individuelle bevidstheder” (ibid: 19). Ifal-
ge Hastrup er det "denne kollektivitet, antropologien har sat sig for
at forklare, hvad enten den nu er blevet kaldt 'samfund’, "kultur’
eller 'feellesskab’ (ibid: 19).

Antropologiens opgave er ifglge Hastrup at synliggere, at
kulturelle virkeligheder ikke er absolutte, men kontingente. Vores
kulturelle praksis kunne voere en anden, vi kunne gare tingene pd
andre mdéder. Ved at pege pd betingelserne for den kulturelle
praksis, p& det, der ger den mulig og begroenser den, kan vi cend-
re praksis. Netop det, det excentriske perspektiv pd verden, er ifal-
ge Hastrup antropologiens adelsmoerke, det at pege pd implicitte
baggrundsforstdelser som kontingente og dermed mulige for revi-
sion. Samtidigt kan dette excentriske blik kun komme i stand ved
at tage del i de menneskers liv, der studeres. For at lcere kulturelle

virkeligheder at kende md vi tage del i dem (ibid: 50-52).
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| flmen Salmer fra kekkenet bliver Folke gradvist mere og mere in-
volveret i Isaks liv. Forskningsprojektet skal Igbe frem ftil jul, men Isak
sparger, om Folke ikke vil blive og holde jul med ham. Folke afslér
farst. Aligevel ender det med, at Isak og Folke holder jul med hin-
anden. | den sidste scene i filmen er det blevet sommer. Vi ser Fol-
ke alene i Isaks kgkken. Observationsstolen er voek. Det samme er
Isak. Nu hgrer vi telefonen ringe fire gange efter hinanden, og Fol-
ke scetter to kaffekopper frem pd bordet. Uden at det bliver sagt
eller vist i filmen, forstdr vi, at Isak er dgd, og at Folke har overtaget
Isaks plads. Om lidt vil Grant komme forbi og drikke kaffe med Fol-
ke. Filmen synes at sige, at Folke har overtaget Isaks rolle og nu ud-
fylder Isaks plads. M&ske Vil flmen ogsd sige, at intet i livet i grun-
den cendrer sig? Der findes bestemte faste roller, som kan udfyldes

af forskellige aktgrer, men rollerne forbliver de samme.

| forhold til den betydning, der kan lceses ud af Hastrups ar-
gument om, at antropologiens opgave er at pege pd selvfglgelig-
heder for at gere dem til mulige genstande for revision, er Folke
som forsker "gdet native”, hvis der med "native” forstds, at be-
stemte kulturelle praksisformer overtages og viderefgres uforand-
ret. | den forstand er der netop ikke tale om forskning, fordi gyldig-
heden af forskning har at gere med at stille spgrgsmadistegn ved

det selvfglgelige og pd den m&de medvirke til forandring.

P& baggrund af Jette Fog og Kirsten Hastrup forstér jeg begreber-
ne 'pdlidelighed og gyldighed' som begreber, der b&de refererer
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til kvaliteten af den personlige kontakt mellem forsker og forsk-
ningsdeltager og fil forskerens efterfalgende analyse og fortolk-
ning. Forskeren m& pd én gang veere i stand til med ncerveer at
tage del i det felt, der forskes i, og med analytisk distance at kunne
sgge bag om de indforstdede selvfglgeligheder der tages for givet
i feltet. Et projekts pdlidelighed og gyldighed m& med andre ord
bé&de vurderes ud fra kvaliteten af det empiriske materiale, som
ligger til grund for analysen, f.eks. i form af de samtaler, der er
skabt, sGvel som ud fra kvaliteten af analysen selv, og pdlidelighe-
den og gyldigheden kan s@ges fremmet ved kontinuerlig gransk-
ning af sdvel personlige som kulturelle forudscetninger for forsk-

ningsprocessen.

3.10 Metode — opsummering

Med udgangspunkt i antropologisk teori og metode undersgger
jeg kreeftpatienters erfaringer med etableret og alternativ be-
handling. | undersagelsen deltager 23 krceftpatienter, syv pdre-
rende og to alternative behandlere, eller 32 deltagere i alt. Blandt
deltagende kroeftpatienter er femten udvalgt blandt patienter p&
Odense Universitetshospital, fem er udvalgt blandt brugere af
Kroeftens Bekcempelses projekt 'Gode hcender’, én deltager er
udvalgt fra en klinik for behandling med hgjdosis C-vitamin, og
endelig er to deltagere udvalgt gennem sdkaldt sneboldproces.

Deltagere er udvalgt med henblik p& at undersgge kreeftpatien-
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ters forskellige erfaringer og perspektiver pd etableret og alternativ

behandling.

Undersggelsen er dels gennemfart som en forlgbsundersggel-
se, hvor jeg over en todrig periode har fulgt femten kroeftpatienter
og fem pdrgrende ved interview, telefonsamtaler og fil etableret
og alternativ behandling, dels pd tre mgder i fokusgrupper med
mellem fre og syv deltagere i hver gruppe, hvoraf tre deltagere
deltogi alle tre grupper. Interview og samtaler er gennemfart med
en narrativ tilgang, hvor deltagere er blevet opomuntret til at for-
tcelle detaljeret om erfaringer med etableret og alternativ be-
handling, ligesom den efterfalgende analyse er foretaget som en

narrativ analyse.

Kvalitative undersaggelser bygger p& interaktion mellem for-
sker og forskningsdeltager og krcever derfor scerlig opmaerksom-
hed pd eftiske aspekter. Det gcelder b&de i kommunikationen og
interaktionen med deltagere og i selve analysen. Fordi det kvalita-
tive interview har lighedspunkter med hverdagssamtalen, men fin-
der sted i en forskningssammenhceng, kan der opstd dilemmaer
mellem hensynet til den enkelte deltager og hensynet til forsknin-
gen. Deltagere kan fale sig forpligtet til at fortscette i et projekt,
som de ikke har lyst til at deltage i, og kan blive "forfgrt™ fil at for-
tcelle mere, end de gnsker. | undersggelsesforlgbet har jeg segt at
fornemme, hvor deltagernes groenser for deltagelse gik og har Ig-
bende sggt deltagernes mundtlige samtykke til deltagelse. Med

undtagelse af to af deltagerne (se afsnit 5.2) har deltagerne ikke
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haft mulighed for at kommentere eller korrigere mine fortolkninger,
og analysen og undersggelsens resultater bygger derfor p& mine

egne fortolkninger af deltagernes fortcellinger.

Fordi kvalitative projekter bygger pd interaktion mellem
mennesker, er der scerlige forhold, der ger sig gceldende i vurde-
ringen af et kvalitativt projekts pdlidelighed og gyldighed. Forhold,
bdde hos forskeren selv og i konteksten for forskningen, spiller ind
pd& de forskningsresultater, der kan skabes. Med baggrund i Jette
Fog og Kirsten Hastrup har jeg diskuteret, hvordan en lgbende ud-
forskning af personlige s&vel som kulturelle forudscetninger for
forskningsprocessen kan skabe grundlag for at vurdere et projekts

pdlidelighed og gyldighed.
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Del 2

- narrativ analyse af deltageres fortcellinger

Anden del af afhandlingen, kapitel 4 og 5, omfat-
ter den analytiske del, hvor deltagernes sygdoms-
fortcellinger analyseres med en narrativ tilgang. |
analysen identificeres tre narrative typer under
overskrifterne: Restitution, forandring og accept.
Narrativerne er udviklet p& baggrund af sociolog
Arthur Franks (1994; 1997) narrative typer eller
genrer: Restitutionsnarrativ, kaosnarrativ og ridder-
focerdnarrativ (quest narrative) og sociolog Doug-
las Ezzys (2000) narrativer: Linecer restitutionsnarra-

tiv, linecer kaosnarrativ og polyfonisk narrativ.
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4. Restitutionsnarrativer

Analysen af deltagernes fortcellinger er inspireret af sociolog Arthur
Frank (1994; 1997) og sociolog Douglas Ezzy (2000). Frank foreslér
tre narrative modeller eller typer, som sygdomsfortcellingen kan
analyseres ud fra: Restitutionsnarrativ, kaosnarrativ og ridderfcerd-
narrativ (quest narrative). Ezzy har pd baggrund af en undersagel-
se af australske HIV/AIDS-patienter videreudviklet Franks narrativer
og foresldet narrativerne: Linecer restitutionsnarrativ, linecer kaos-

narrativ og polyfonisk narrativ.

Analysen er inspireret af de narrative typer, som foreslds af
Frank og Ezzy, men jeg har samftidigt fundet det ngdvendigt at vi-
dereudvikle og tilpasse de narrative typer til den konkrete empiri.
Undervejs i den analytiske proces, og med inspiration fra Frank og
Ezzy, har jeg udviklet narrativerne: Restitution, forandring og ac-
cept, som jeg identificerer i deltagernes fortcellinger. | det fglgen-
de prcesenterer jeg farst kort de tre narrativer og viser, hvordan
narrativerne er inspireret af Frank og Ezzy. Herefter fglger i resten af
kapitlet analysen af restitutionsnarrativet og i kapitel 5 forandrings-

og acceptnarrativet.

4.1 Sygdomsnarrativer

Som overordnet analytisk tilgang forstér jeg individuelle sygdom:s-
erfaringer som narrativt strukturerede, det vil sige organiseret efter

et plot (se afsnit 2.1). | interview og samtaler har jeg ved hjcelp af
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dbne spargsmal segt at opmuntre deltagere til at fortcelle detalje-
ret om erfaringer med etableret og alternativ behandling. Jeg har
pd& den mdade opmuntret til fortcellinger med en narrativ karakter
(se afsnit 3.4.2). Tilsvarende anvender jeg i analysen af deltagernes
fortcellinger en narrativ tilgang (se afsnit 3.8). Undersagelsen er
med andre ord inspireret af narrative begreber og tilgange gen-
nem hele forskningsprocessen. Samtidigt er det farst i analysen af
deltagernes fortcellinger, at jeg har taget udgangspunkt i de nar-
rative typer, som foreslds af Arthur Frank (1994; 1997) og Douglas
Ezzy (2000). Det har med andre ord ikke vceret med tanke pd at
identificere bestemte narrative typer undervejs i samtalen, at jeg
har interviewet deltagere. Farst | arbejdet med analysen har Frank

og Ezzy fungeret som inspiration.

Primcert p& baggrund af publicerede selvbiografiske sygdomsfor-
tcellinger (Frank 1997: 20-25) fremanalyserer Frank narrativerne re-

stitution, kaos og ridderfcerd.

Frank beskriver narrativerne som forskellige genrer, som syg-
domsfortcellingen kan fortcelles indenfor, eller som forskellige kultu-
relle "stemmer” eller narrative "trdde”, der blander sig med hinan-
den i den enkelte fortcelling (se afsnit 3.8). Hver fortcelling er pd&
den mdde en unik kombination af kulturelle modeller for at fortcel-

le sygdomsfortcellingen.
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De narrative typer, som foreslds af Frank, er ikke skarpt afgraense-
de fra hinanden, men overlapper og blander sig med hinanden i

den enkelte fortcelling (Frank 1997:76).

Ifalge Frank kan publicerede fortcellinger, som er Franks pri-
mcere kilde i udviklingen af narrativerne restitution, kaos og ridder-
fecerd, have en mere entydig karakter end mundtlige. Det hcenger
sammen med, at det at publicere fortcellinger krcever, "at man
holder fast i sin stemme for en lcengere periode end mundtlige for-
tcellinger, hvor nogle mundtlige fortcellinger kan veere sé korte
som en enkelt bemcerkning” (ibid: 115-116). Ifglge Frank isolerer
skrivningen af mundtlige fortcellinger "gjeblikkets fortcelling fra det
narrative fluks, der kendetegner den levende historiefortcelling”
(ibid: 77). Sygdomsforteellingen er ifglge Frank som et kalejdoskop,
hvor de tre narrativer skifter i kalejdoskopet og "ved sengekanten
skifter kalejdoskopet meget hurtigere, end det gar pd tryk” (ibid:
77).

Franks narrative typer, restitutionsnarrativ, kaosnarrativ og
ridderfcerdnarrativ, er anvendt i flere undersagelser inden for hu-
manistisk sundhedsforskning. Som eksempel kan ncevnes en under-
sggelse af Nilmanat Kittikorn, Annette F. Street & Jeanine Blackford
(2006) aof pd&rgrende til AIDS-patienter i Thailand og Nettleton et al.
(2004), der undersgger patienter med sdkaldte 'medicinsk uforkla-
rede lidelser’ (MUS). | begge undersggelser loegges voegten i ana-
lysen p& kaosnarrativet. Af andre undersggelser kan noevnes en

undersggelse af Mosack et al. (2005) af stofmisbrugere med
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HIV/AIDS, en undersggelse af Smith & Sparkes (2004) af moend
med rygmarvsbeskadigelse, Thomas-MaclLeans (2004) undersagel-
se af kvinder med brystkrceft og Whiteheads (2006) undersagelse

af patienter med kronisk tfreethedssyndrom.

| forhold til dette projekts empiri har jeg fundet behov for at
videreudvikle og tilpasse Franks narrative typer fil den konkrete
empiri. Behovet kan muligvis hcenge sammen med, at Frank netop
har udviklet narrativerne p& baggrund af publicerede fortcellinger,
jf. ovenfor. Tilpasningen af narrativerne synes samtidigt at veere |
Franks egen &nd, idet han opfordrer til, at andre narrativer kan og
skal foreslds (Frank 1997: 76).

| videreudviklingen af Franks narrativer har jeg fundet inspira-
tion fra Douglas Ezzy (2000), der p& baggrund af en undersggelse
af australske HIV/AIDS-patienter og med inspiration fra Frank fore-
slér narrativerne: Linecer restitutionsnarrativ, linecer kaosnarrativ og
polyfonisk narrativ. Samftidigt har forskellene mellem empirien, som
ligger fil grund for Ezzys undersggelse, og empirien, som ligger fil
grund for ncervcerende undersggelse, betydet, at en yderligere
videreudvikling og tilpasning af Ezzys narrative typer har veeret

nadvendig®. | tilpasningen til undersagelsens empiri har jeg "blan-

57 Ved litteratursggning har det ikke voeret muligt at finde undersagelser, der
bruger enten Franks eller Ezzys narrative typer i analyse af patienters erfaringer
med alternativ behandling. Se dog Badone 2008; Hok et al. 2007; Prussing et
al. 2005, der med en narrativ tigang, men ikke med specifik anvendelse af
Franks eller Ezzys narrative typer, unders@ger henholdsvis alternativ behand-
ling i Bretagne, en svensk kraeftpatients kombinerede brug af etableret og
alternativ behandling og brugen af alternativ behandling blandt forceldre fil
barn med Down syndrom.
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det” elementer fra de narrative typer, som foreslds af Frank og Ez-
zy, til de tre narrativer typer, som jeg har givet overskrifterne: Resti-

tution, forandring og accept (se figur 3).

zzys linece Franks ridder:
restitutions- feerdnarrati
arrativ

Franks kaos-
narrativ

narrativ

Franks ridde Ezzys polyfo-
fecerdnarrativ ’ nisk narrativ

X

Figur 3. Sygdomsnarrativer

| det fglgende proesenterer jeg kort, hvordan udviklingen af narra-

tiverne er inspireret af Frank (1994; 1997) og Ezzy (2000).

Det farste af de tre narrativer, som jeg identificerer i deltagernes
fortcellinger, har tilsvarende Franks terminologi faet overskriften

'restitutionsnarrativet’. Jeg har valgt at beholde samme navn, fordi
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restitutionsnarrativet i den mdéde, som jeg definerer narrativet p&
igennem analysen, ligger tcet op ad Franks definition, og fordi 're-
stitution’, forst&et som kurering af sygdom i kroppen og genetable-
ring af den raske krops tilstand, udtrykker restitutionsnarrativets

centrale plot.

Restitutionsnarrativet refererer ifglge Frank til moderne lcege-
videnskabs tilgang til sygdom og behandling som model for syg-
domsfortcellingen. Her er fokus p& behandlinger som hovedakter i
et plot om at vende tilbage til livet, som det var far sygdommen
(Frank 1997: 80-84). Restitutionsnarrativet har i afhandlingens defini-
tion lighedspunkter med Franks 'restitutionsnarrativ’ og Douglas Ez-
zys 'linecer restitutionsnarrativ’. Ezzy beskriver 'linecer restitutionsnar-
rativ’ som et udtryk for tillid og forventning fil moderne loegeviden-
skab, og som et narrativ hvor fokus er rettet mod helbredelse i
fremtiden (Ezzy 2000: 609-11).

Mens restitutionsnarrativet ligger toet op ad Franks restitutionsnarra-
tiv og Ezzys linecer restitutionsnarrativ, er udviklingen af forandrings-
og acceptnarrativer inspireret af Franks ridderfoerdnarrativ og Ez-

zys polyfonisk narrativ (se figur 3).

Ridderfcerdnarrativet refererer ifalge Frank til den postmo-
derne sygdomsfortcelling, hvor fortcelleren gennem fortcellingen
giver udtryk for sin egen stemme og for sygdom som en loerepro-
ces frem mod gget indsigt. Den syge har i ridderfcerdnarrativet et

ansvar for at cendre sig selv. Hvor det i restitutionsnarrativet er be-
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handlingen, der er den egentlige aktar og helt, er det i ridder-
focerdnarrativet den syge, der har en helterolle (Frank 1997: 6-7).
Samtidigt forstdr jeg Franks beskrivelse af ridderfoeerdnarrativet p&
den mdde, at fortcellere af ridderfoerdnarrativer kan voegte to for-
skellige aspekter af narrativet, enten et fokus pd individet som an-
svarligt for egen forandringsproces eller et fokus pd individet som
ansvarligt i forhold til at guide andre i forandringsprocessen, og
hvor individet fgrst for alvor bliver 'sig selv’ i relatfion til Noesten
(ibid: 14-18). De to aspekter af fortcellingen kommer i afhandlingen
til udtryk i hver sit narrativ, som jeg har givet overskrifterne: 'Foran-

dringsnarrativet’ og 'acceptnarrativet’.

| forandringsnarrativet er individets ansvar for at cendre sig
selv det centrale plot, mens det centrale i acceptnarrativet er at
leve i nuet med sygdom. Begge narrativer integrerer desuden
aspekter af Douglas Ezzys polyfonisk narrativ. Polyfoniske narrativer
er ifelge Ezzy karakteriseret ved overlappende og ofte modsigel-
sesfyldte fortcellinger, hvor f.eks. bdde tiltro og mistet tiltro til mo-
derne lcegevidenskab kan udtrykkes samtidigt, hvor individet ses
som del af en stgrre sammenhceng, og hvor fokus er p& nuet (Ezzy
2000: 613-614). Forandrings- og acceptnarrativer er ikke skarpt af-
groensede fra hinanden, hvilket ogsd fremgadr af, at udviklingen af
begge narrativer er inspireret af Franks ridderfaerdnarrativ og Ezzys

polyfonisk narrativ.

Som det fremgar af figur 3 ovenfor, indgdr elementer af

Franks ridderfoerdnarrativ i afhandlingens restitutionsnarrativ. Dette
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for at pege pd, at selv om den egentlige akter i restitutionsnarrati-
ver er de behandlinger, som den syge modtager, kan fortcellere af
restitutionsnarrativer pd forskellig méde indskrive sig selv som be-

tydningsfulde aktarer eller "helte” i narrativet (se afsnit 4.3).

Restitutionsnarrativet kan ifglge Frank ses som udtryk for moderne
loegevidenskabs "stemme”, hvorimod den syges egen stemme ik-
ke kommer til udtryk i narrativet. | forhold hertil kan kaosnarrativet
ses som udtryk for kroppens uartikulerede sprog, og den syges
egen stemme kommer derfor ifglge Frank heller ikke her til udtryk
(Frank 1994: 8). Kaosnarrativet udtrykkes i kroppens ordlgse sprog
gennem smerter og symptomer og fungerer som en groense for
restitutionsnarrativet, nemlig ved at modsige restitutionsnarrativets
forventning om, at der fil enhver lidelse findes en kur (Frank 1997:
100-114). | forhold hertil beskriver Ezzy linecer kaosnarrativ som en
variant af linecer restitutionsnarrativ. Linecer kaosnarrativ udtrykker
en forventning om, at lcegevidenskaben kan bringe en lgsning,
men har samtidigt grundlceggende mistet filtroen til, at den kan
(Ezzy 2000: 611-613). | afhandlingens definition af restitutionsnarrati-
vet er kaoselementet indbygget i restitutionsnarrativet, og restitu-
tionsnarrativet integrerer som séddan elementer af Franks kaosnar-

rativ og Ezzys linecer kaosnarrativ (se afsnit 4.4).

| det fglgende analyserer jeg restitutionsnarrativets plot og restitu-

tionsnarrativets akterer. Restitutionsnarrativets plot — at blive rask
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gennem behandling — hcenger samtidigt ngje sammen med resti-
tutionsnarrativets aktarer, som primcert er behandlere i det etable-

rede og alternative behandlingssystem og behandlingerne selv.

4.2 Nu er det min redning - restitutionsnarrativets plot

Plottet i restitutionsnarrativet falger strukturen 'syg-behandling-
restitueret’, det vil sige er en fortcelling om at blive syg, f& behand-
ling, blive rask igen, og vende tilbage til livet, som det var far syg-
dommen (Frank 1997:77).

TV-reklamen for hadndkgbsmedicin kan ifalge Arthur Frank ses
som et paradigmatisk udtryk for restitutionsnarrativet (Frank 1994:
5). Plottet i TV-reklamen er bygget op pd den mdéde, at seeren
farst praesenteres for en person, der lider af et eller andet symp-
tom, f.eks. hovedpine. Derncest introduceres seeren for produktet,
der kan fjerne hovedpinen. Det kan f.eks. vaere en sloegtning, ifal-
ge Frank ofte en kvinde, en hustru eller mor, der tiloyder produktet
til den lidende person. | slutningen af reklamen vises personen
igen, efter at hovedpinen er fjernet og personen symptomf ri. Den
syges indsats bestér her udelukkende i, som Frank formulerer det,

"at involvere sig i en sekundcer forbrugshandling” (ibid: 6).

Som udtryk for restitutionsnarrativet skaber TV-reklomen ifglge
Frank en kommodificering af restitution, hvor restitution bliver et
produkt, der kan kabes, og hvor der skabes en forventning om, at
der tfil enhver lidelse findes en kur (Frank 1997: 86). Sygdom ses som

en afbrydelse, men en afbrydelse, der er afgroenset i tid, og som
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ses som genoprettelig: Livet kan bringes tilbage ftil det, det var
(Frank 1997: 89). Sygdom bliver, som Frank formulerer det, "et blip i

det ellers normale tidsforlgb” (ibid: 90).

Ifalge Frank er restitutionsnarrativet det kulturelt foretrukne
(ibid: 83). Selvom alle fre narrativer, restitution, kaos og ridderfcerd,
kan genfindes i den enkelte sygdomsfortcelling, sgger institutioner
og individuelle personer ifglge Frank pé forskellig mdade at kom-
munikere budskabet om restitution som foretrukken fortcelling fil
den syge og opmuntrer den syge fil at fortcelle sygdomsfortcellin-
gen som et restitutionsnarrativ. Herigennem proesenteres den syge
for bestemte modeller for, hvordan sygdom skal fortcelles (og
h&ndteres). Frank ncevner som eksempel en brochure fra et ame-
rikansk hospital, hvor patienternes sygdomsfortcellinger er beskre-
vet. | brochuren fortceller patienterne om den behandling, de har
gennemgdet, men fokus i fortcellingerne er pd livet efter behand-
lingens afslutning, det vil sige efter, at patienten er blevet rask igen
(ibid: 77-9).

Som kulturelt dominerende narrativ udtrykker plottet i TV-
reklamen og hospitalsbrochuren begge en bestemt tilgang til syg-
dom og lidelse. Ifalge Frank cendrer moderniteten lidelse og dgd
fra et mysterium fil en géde. Det skal forstds p& den méade, at frem
for at opfatte lidelse og dad som et mysterium, mennesket kun kan
std uforstGende overfor, og som ikke har nogen lgsning, sages li-
delse og dad i moderniteten omformet til gdder, der kan findes

lzsninger pd (jf. f.eks. hdbet om at kunne "lgse kroeftens gdde”).
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Frank refererer i den forbindelse til Bauman (1992a), der beskriver,
hvordan moderniteten sgger at dekonstruere dgdeligheden. Da-
delighedens frussel brydes ned i mindre og mere hdndterbare en-
heder, der tackles kontinuerligt, bl.a. gennem opdelingen i loege-
faglige specialer og underspecialer. S& loenge der er mere be-
handling, kan spargsmdlet om daden udskydes (Frank 1997: 80-84;
se 0gsd@ Raffnsge, Gudmand-Hgyer & Thaning 2008: 137-150).

Frank refererer i sine analyser ikke specifikt il forskelle mellem
de behandlingsformer, som jeg i afhandlingen refererer til som
'etableret’ og 'alternativ’ behandling, dog ncevner Frank, at de
tilgange til behandling og helbredelse, der karakteriserer moderne
loegevidenskab, i moderniteten er blevet den foretrukne méde at
fortcelle sygdomsfortcellingen pd. Andre mdder at fortcelle om
sygdom og behandling pd er blevet "alternative”, pd samme
mdde som 'alternativ behandling’ fungerer som "alternativ” il
moderne lcegevidenskab (Frank 1997: 7). P& linje hermed forstdr
jeg de tilgange til behandling og helbredelse, som udtrykkes i resti-
tutionsnarrativer, som scerligt karakteristiske for etableret behand-

ling, hvilket jeg uddyber i Izbet af analysen.

Som jeg vil vise i det fglgende, er restitutionsnarrativer gen-
nemgdende i deltagernes fortcellinger og kan bdde identificeres i
fortcellinger om brug af etableret og alternativ behandling. | det
falgende analyserer jeg eksempler pd restitutionsnarrativer i delta-
gernes fortcellinger og i kapitel 5 eksempler pd forandrings- og ac-

ceptnarrativer.
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Karin er 53 &r, da jeg kontakter hende farste gang. P& det tids-
punkt er det knapt et &r siden, at Karin fik konstateret tyktarms-
krceft. Karin er gift med Troels og har tre bgrn, hvoraf den yngste
sgn endnu er hiemmeboende. Jeg har fdet kontakt til Karin gen-
nem projekt 'Gode hcender’ under Krceftens Bekcempelse, hvor
Karin har modtaget og pé kontakttidspunktet stadig modtager
behandling med healingmassage (se bilag 1). Karin har gennem-
gdet operation og féet fijernet et stykke af tyktarmen. Efterfalgen-
de har Karin modtaget behandling med tolv serier forebyggende

kemoterapi.

Omkring det tidspunkt, hvor jeg kontakter Karin i efterdret
2006, fér Karin konstateret, at kroeften har bredt sig il fire lymfekirt-
ler. | perioden mellem november 2006 og september 2007 gen-
nemgdr Karin yderligere to behandlingsforlglbb med kemoterapi,
med en pause imellem pd godt fre maneder hen over sommeren
2007.1 den afsluttende telefonsamtale i december 2007 fortceller
Karin, at hun netop har gennemgdet eksperimentel behandling,
som hun méatte afbryde fer tid, fordi hun ikke kunne tdle behand-
lingen. Karin ved pd det tidspunkt ikke, om hun kan tiloydes anden

behandling.

| den farste telefonsamtale fortceller Karin, at hun dageni
forvejen har f&et at vide, at hun skal til flere undersagelser for at se,
om kreeften har spredt sig. Karin fortceller, at hun pd vej hjiem fra
samtalen ringede for at f& en aftale med en kinesiolog og healer,

som en af hendes venner havde anbefalet hende. Karin forklarer,
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at det havde hun brug for i den situation (Karin, 25. august 2006).
Dette gentager sig i den anden telefonsamtale, hvor Karin endnu
venter pd svar, om hoevelsen af lymfekirtlerne er godartet. Hun re-
fererer ogsd her til, at hun samme dag, som hun fik at vide, at lym-
fekirtlerne var hcevede, ringede til en alternativ behandler for at f&
en tid. Karin forklarer, at der kan g& en méned i alt, fra hun fik den
farste scanning, og til hun fér svar pd& biopsien, og at det er lang
tid at gd& i usikkerhed. | den periode giver det tryghed at f& be-

handling hos en alternativ behandler (8. september 2006).

| den tredje telefonsamtale fortceller Karin, at hun er begyndt
i kemoterapi. Biopsien har vist, at krceften har spredt sig til lymfekirt-
lerne. P& tidspunktet for telefonsamtalen har Karin afsluttet den
farste serie af den kemoterapi, hun er begyndt pd. Karin skal have
tre serier i alt og skal derefter scannes for at afgare, om hun skal
have en fierde serie%8. Karin fortceller, at hun praver at falde fil ro
ved bevidstheden om, at hun nu eri behandling (Karin, 6. novem-
ber 2006).

Den farste behandling med kemoterapi, som Karin modtog, var
forebyggende. Den behandling, som Karin nu er begyndt pd, er
livsforlcengende. Karin forklarer, at hun har det bedre med at

modtage kemobehandling denne gang:

58 En serie bestdr af en ambulant behandling med intravengst kemo, derefter
14 dage med medicin og en uges pause.
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K: Men jeg har det meget bedre denne her gang, med kemoen,

end jeg havde det sidste gang. Hvor det bare var gift
A: Mmmm. S&dan taenker du ikke p& det nu?

K: Slet ikke, nej

A: Nej?

K: Nu er det min redning [A: ja]. Det er den, der redder mit liv [A:
jal. Altsd, de kan ikke operere de der lymfekirtler voek, det kan de
ikke og ... [sukker], og det er kemoen, der skal redde mit liv nu
(Karin, 22. november 2006).

Det linecere restitutionsnarrativ eri Douglas Ezzys analyse karakteri-
seret ved at veere orienteret mod fremtiden og mod specifikke el-
ler konkrete resultater: Jeg hdber, at jeg bliver rask, at operationen
vil g& godt osv. (Ezzy 2000: 607). | forhold til HIV/AIDS-patienter, hvis
sygdomsfortcellinger udger det empiriske materiale for Ezzys analy-
se, ser patienterne ifglge Ezzy de nye behandlinger mod HIV som
noget, der giver hdb og en aget mulighed for at planlcegge ting
for fremtiden, f.eks. begynde pd en ny uddannelse, deltage i en

forestGende familiebegivenhed eller lignende (ibid: 610).

Tilsvarende deltagerne i Ezzys undersggelse giver deltagerne
i detfte projekt udtryk for hdb, der er knyttet fil modtagelsen af be-
handling, etableret og alternativ. B&dde hdb om at kunne forloen-
ge livet og hdb om at kunne lindre symptomer og bivirkninger af

etableret behandling.
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Carsten fortceller, at han hdber, at han kan leve lcenge nok, til at
lcegevidenskaben har fundet en behandling, der kan gegre ham

rask:

Alts& med de prognoser, jeg fik, sa siger jeg: "Jamen for fanden,
s& hold da gang i mig i en fire-fem ar, s& kan det jo vaere, der nér
at ske noget inden — for den periode” (Carsten, 6. september
2006).

Tilsvarende fortceller Karin, at hun har lcest i Krceftens Bekcempel-
ses medlemsblad Taet pd kreeft, at inden for de nceste fem il ti &r
vil krceft cendre sig fra livstruende til kronisk sygdom: "S& toenkte
jeg: "Hvis bare du lige kan klare de nceste fem ar, s& har de nok

fundet en behandling for min type kroeft ogsa™” (Karin, 22. no-
vember 2006).

Ved den fijerde telefonsamtale i juni 2007 er Karin midti en
pause mellem to behandlingsforlalbb med kemoterapi. Her fortceller
Karin, at det er meningen, at hun skal have en pause fra kemote-
rapien, fordi kroppen ikke kan holde til det. Karin forklarer, at hun
ikke nyder at vcere i kemobehandling, men da hun stoppede med
behandlingen, blev hun mere end nogen sinde optaget af syg-
dom og symptomer og mcerkede efter, om der var noget galti

kroppen3? (Karin, 19. juni 2007).

5? Se Ploug Hansen & Henriksen (2008) for en analyse og fortolkning af kvinde-
lige kroeftpatienters fortcellinger om rutinemaessigt at undersgge egen krop
for symptomer, ndr hospitalets behandling er afsluttet.
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P& baggrund af en undersagelse af brystkreeftpatienter, der har
afsluttet behandling, argumenterer Elizabeth Mayfield Arnold
(1999) for, at det for krceftpatienter ikke alene er det at f& diagno-
sen krceft, der kan opleves som en krise, men ogsd det at afslutte
behandling. | den forstand kan kroeft ifglge Arnold ses som "en se-
rie af kriser” (ibid: 35).

Arnolds undersggelse peger pd, at oplevelsen af endt be-
handling som en krise bdde kan udspringe af frygt for, at kraeften
skal vende filbage, og af en fglelse af ikke p& samme mdade som
under behandlingen at have et 'sikkerhedsnet’ under sig i form af
statte fra sundhedspersonale, familie og venner. Selv om krceftbe-
handling i sig selv kan voere angstprovokerende, s& beskriver kvin-
derne i Arnolds undersggelse, at det at veere i behandling i hvert
fald giver en fglelse af at 'gare noget’ for at bekcempe sygdom-
men (ibid: 27).

Karin har netop afsluttet den farste kemobehandling, som hun
modtog efter konstateringen af spredning til lymfekirtlerne, da jeg
interviewer hende anden gang. Hen over sommeren har hun haft
en pause i kemobehandlingen, men er nu begyndt pd et nyt be-
handlingsforlgbb med kemoterapi. Karin skal modtage tre serier be-
handling over ni uger. | interviewet fortceller Karin, at hun er be-
gyndt at f& behandling hos en healer. Selv om Karin fér behand-
ling med kemoterapi, s& spekulerer hun over, hvad der skal ske,

ndr kemobehandlingen slutter:
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Det har simpelthen ogsd veoeret en tryghed, fordi sé lcenge ved
jeg, at jeg har tre perioder med (...) kemo over tre uger. S& har
jeg ni uger, hvor jeg gdr og tcenker: "N& ja, okay, hvad sd, hvad
sker der efter 9 uger”, den der utryghed (Karin, 4. september
2007).

Karin har ikke fer voeret hos netop denne alternative behandler,
men har tidligere brugt og bruger andre former for alternativ be-
handling sammen med den etablerede, ligesom Karin lgbende
opsager nye former for alternativ behandling i den periode, hvor
jeg felger hende. Karakteristisk for Karins sygdoms- og behandlings-
forlgb supplerer Karin Igbende etableret og alternativ behandling
med hinanden. Ud over at fortcelle om brug af etableret behand-
ling og r&dgivning pd Kroeftens Bekcempelse fortceller Karini den
periode, hvor jeg falger hende, om tidligere og igangvcerende
brug af akupunktur, kinesiologi, healing, lydhealing, massage, me-

ditation, osteopati, healingmassage, visualisering og zoneterapi.

P& linje med Arnolds undersggelse af brystkroeftpatienter, jf. oven-
for, fortceller deltagere gennemgdende om betydningen af det at
veere i behandling. Det geelder f.eks. Elsebeth, som er 46 &r, og
som har faet konstateret en hjernesvulst, som ikke kan opereres.
Elsebeth beskriver sin erfaring med ikke at kunne tilbydes helbre-

dende behandling:
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Hvis ikke man kan helbrede, s& er det ligesom om, at s& er - kan-
ten af tallerkenen bare — s& falder man bare ud, altsd, sd er der

bare ikke mere at ggre (Elsebeth, 1. september 2006).

Flere af deltagerne beskriver ventetiden, fra diagnosen blev sfillet
og til behandlingen kom i gang, som en tid fyldt med angst og
uro. En af deltagerne i fokusgruppen, Bent, beskriver ventetiden,
fra han fik konstateret krceft, og fil han kom i behandling, pd fal-

gende made:

Nu er jeg (...) maskiningenigr og arbejder meget med stdl og s&
noget. Og ndr der gdr rust i stdl, s& gnaver det. Og det gnaver
hver dag, hvert minut. Og s& siger jeg il mig selv: "Jamen, kroeft
gnaver ogsd i mig hvert minut, der ikke sker noget”. S& man er
utdlmodig for at f& gjort noget, altsé f& sat en prop i hullet (Bent,
19. marts 2007).

Bent er 68 &r og fik konstateret mave-tarmkroeft et halvt ér fer det
farste made i fokusgruppen. Bent kom i behandling med kemote-
rapi, men kroeften bredte sig, mens han var i behandling. Derfor
stoppede han med den farste behandling, men er nu i en ny form
for kemobehandling. Denne behandling kan ikke helbrede krcef-
ten, men kan virke livsforlcengende. Bent bruger ikke alternativ
behandling (se bilag 1). Bent beskriver sit hdlb om at blive helbredt,

eller, som Bent formulerer det, nogenlunde helbredt:
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S& — med hensyn fil helbredelse, s& ... jamen s& hdber vi jo alle

sammen, selv om tingene ser hdblase ud, s& hdber vi jo alle sam-
men i den sidste ende, at lige netop jeg kan veere med pd de 32
procent, eller hvor mange procent, det nu er, der kan blive — hel-

bredt eller bare nogenlunde helbredt (Bent, 19. marts 2007).

Benfts fortcelling peger pd, at restitutionsnarrativer, hvor hdb om
helbredelse kommer til udtryk, kan identificeres i deltagernes for-
tcellinger, ogsd i fortcellinger om sygdomsforlagb, hvor helbredende
behandling ikke er mulig. Med reference fil Arthur Franks restituti-
onsnarrativ finder Mosack et al. (2005) i en undersggelse af stof-
misbrugere med HIV/AIDS, at restitutionsnarrativet kom fil udtryk i
deltagernes fortcellinger i et fokus p& at blive helbredt, ogsé selv
om der ikke er nogen kendt helbredende behandling mod HIV
(ibid: 592).

Beskrivelserne af betydningen af selve det at vaere i behandling
svarer il fundene fra en undersggelse, foretaget af psykolog Lotte
Huniche (2007) af fem hjertepatienter, der gennemgik eksperimen-
tel stamcellebehandling. Som Huniche formulerer det: "Stamcelle-
behandlingen opleves som en aktiv medicinsk indsats, der signale-

rer, at man ikke er opgivet” (ibid: 235).

Ifalge Huniche giver de interviewede hjertepatienter "sam-
stemmende udtryk for, at det er forbundet med eksistentiel angst,

ndr lcegerne ikke kan tilbyde yderligere behandling” (ibid: 236).
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Huniche argumenterer for, at selv om medicinsk behandling ikke er
hjertepatienternes eneste strategi i forhold fil at opnd et godt og
lcengere liv, s& bliver "tankerne om, hvorndr og hvordan [deden]
vil indtrceffe (...) i hgjere grad en daglig felgesvend, ndr de bio-
medicinske landvindinger ikke loengere slér til” (Huniche 2007:
236). Ifelge Huniche kommer stamcellebehandlingen til at fungere
som "en platform for hdbet om at kunne leve lidt lcengere og lidt
bedre, fordi en aktiv medicinsk indsats bruges som véaben mod
den eksistentielle angst” (ibid: 236). Huniche beskriver videre, at
selv ndr lcegerne ikke kan tilbyde nye behandlinger, er det betyd-
ningsfuldt at bevare kontakten til behandlersystemet, hvor selve
oplevelsen af omsorg kan have betydning for patienternes h&nd-
tering af eksistentiel angst. Dette understreges af, at ingen af de
interviewede hjertepatienter oplevede en varig forbedring af de-
res filstand som fglge af stamcellebehandlingen. Faktisk beskrev
alle fem hjertepatienter, at de havde oplevet en midlertidig for-

veerring med bivirkninger lige efter behandlingerne.

Huniche konkluderer, at det i forhold til at gennemgd be-
handling for patienterne er af mindst lige s& stor betydning, at de
derigennem oplever, at de "ikke er opgivet af behandlerne og

overladt til deres egen skaebne” (ibid: 241).

| Huniches undersggelse er det etableret behandling, der
spiller en rolle i forhold til ikke at fgle sig opgivet, og som kommer fil
at fungere som "en platform for hdbet om at kunne leve lidt lcen-

gere og lidt bedre, fordi en aktiv medicinsk indsats bruges som va-
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ben mod den eksistentielle angst” (Huniche 2007: 236). Noervoe-
rende undersggelse tyder pd, at ogsé alternativ behandling kan
spille en rolle for kroeftpatienter i fornold fil at hdndtere eksistentiel

angst.

En af de deltagere, jeg fulgte gennem en lcengere periode med
interview, telefonsamtaler og til behandling p& hospital og hos al-
ternativ behandler, er Henning. Henning er 53 &r, da jeg kontakter
ham ferste gang. Han fik knapt et ér tidligere konstateret kroeft i
endetarmen. En mdned efter diagnosen begyndte Henning i ke-
moterapi med henblik pd senere operation. Efter ca. et halvt &r
med behandling spredte krceften sig med metastaser til hoften,
lymfesystemet, bloerehalskirtlen og venstre nyre. Operation var ikke
loengere mulig, kun livsforioengende kemobehandling (telefon-
samtale, 23. juni 2006; interview, 13. juli 2006). | Izbet af interview
og samtaler fortceller Henning om flere personer i omgangskred-
sen, som har féet krceft. Under behandlingen med akupunktur for-
tceller Henning, at en af hans tidligere kolleger netop er dgd af

krceft. Henning beskriver den tidligere kollegas sygdomsforlgb:

H: Han var - fuldstcendig negativ
A: Hvordan negativ?

H: Jamen altsd, "det var kreeft, og ..."” [A:ja], "der var jo ikke no-
get at gere, og ..." [A: okay], "det var bare at vente” (Henning, 2.
november 2006).

175



Som jeg forstér Hennings fortcelling om den tidligere kollega, der
dgde af krceft, modstiller Henning med fortcellingen kollegaens
mdde at h&ndtere kraeftsygdommen pd med sin egen. Hvor den
tidligere kollega (p& forndnd) havde givet op, fortscetter Henning
med 'at gare noget’, ogsd selv om helbredende behandling ikke

er mulig.

Omkring fire m&neder efter det farste interview far jeg lov at falge
Henning til den akupunkturbehandling, han er begyndt pd. | tele-
fonen forud for akupunkturbehandlingen har Henning allerede for-
talt mig lidt om, hvordan behandlingen hos akupunktaren foregér.
Henning har bl.a. fortalt, at akupunktgren, Chang, ikke siger meget
under behandlingerne. Forud for Hennings behandling har jeg féet

Changs tilladelse til at falge Henning til behandling.

Chang er uddannet lcege og akupunkter fra Kina, stér der i bro-
churerne, der ligger fremme i ventevcerelset. Chang viser os hen fil
behandlingslokalet, der bestdr af en rcekke bdse med behand-
lingsbrikse og med forhceng for. Henning bliver vist hen til en af bd-
sene. Der lyder svag kinesisk musik i baggrunden. Henning tager
det meste af tgjet af, sé& han ligger p& briksen i underbukser. Lidt
efter kommer Chang ind bag forhcenget fil os. Han har néle med,
som han placerer med et stik i Hennings ankler, ben og mave. Han
siger ikke noget, mens han behandler med ndlene. Bagefter lceg-

ger Chang et tceppe over Henning og gdr ud igen.
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Mens Henning ligger pd& briksen, fortceller han om den farste be-

handling, han fik hos akupunktaren:

H: Vi snakkede — mellem 5 og 10 minutter [utydeligt] [A: ja]. Og s&
(,) der havde han sagt i telefonen, at han mente, at jeg skulle ha-

ve noget urtete [A: ja, okay], noget urtemedicin
A: Ja, men det fér du sd ikke?

H: Nej. S& tcenkte jeg: "Nej” (,) jeg matte lige komme ind og ligge
ned [A:ja], og s& skulle jeg lige have bukserne op (...). S& tcenkte
jeg: "N4, s& skal han nok lige meerke lidt” [A: mm mmm]. (...) S&

havde han en hel handfuld ndle [latter i stemmmen]. Det var ikke li-

ge det, jeg havde regnet med (Henning, 2. november 2006).

Ifglge Henning informerer akupunktgren med andre ord ikke me-
get om behandlingen, om hvad der skal ske, eller om hvordan
behandlingen virker, ikke engang til den farste samtale. Dette er
ikke anderledes ved den behandling, jeg er med fil sammen med

Henning.

Efter tre kvarters tid kommer Chang tilbage ftil os inde bag for-
hoenget og tager ndlene ud. Han siger ikke noget undervejs. Hen-
ning tager tgj pd, og vi gdr ud. Henning betaler for behandlingen

og fér en ny tid.
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Ved den mdde, akupunkturbehandlingen foregdr p& hos Hen-
nings akupunktar, adskiller den sig fra de @vrige alternative be-
handlinger, som jeg har overvceret eller selv modtaget i forbindel-
se med projektet (se afsnit 3.4.3). Farst og fremmest fordi samtalen

er voegtet sé lidt, som tilfceldet er her.

| en undersggelse af antropolog Helle Johannessen (1994b; 2001b)

af tolv alternative behandlingsklinikker, der tilbgd behandling med

zoneterapi, biopati eller kinesiologi, og interview med 286 patienter
fra de tolv klinikker, finder Johannessen, at dybdegdende samtale

mellem behandler og patient gennemgdende er integreret ele-

ment i alternativ behandling.

Under det farste interview med Henning har Henning fortalt mig, at
han er begyndt at tage homgopatiske drédber mod faleforstyrrelser
i fingrenes. Mens Henning ligger pd& briksen, med akupunkturndle-
ne sati, sparger jeg, hvordan det gér med de homgopatiske drd-
ber, han har fortalt om. Henning forklarer, at han er holdt op med
at tage dem, fordi han ikke synes, at han har kunnet mecerke no-

gen effekt. Jeg sparger til Hennings erfaring med akupunktur:

60 En del kreeftpatienter kan i forbindelse med eller efter endt behandling op-
leve forskellige former for symptomer som fglge af behandlingen, f.eks. stikken
og prikken i fingre og tceer eller nedsat eller gget falsomhed. | sidstncevnte
tilfcelde kan selv let bergring af huden fgles smertefuld (Jensen et al. 2007; se
0gsd www.senfoelger.dk).
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A: Ja, men s& det her akupunktur dete

H: Jamen altsd, du kan ikke vide nogen steder, om det virker, eller
det ikke virker [A: nej]. Enten fror du pd det, eller ogsd tror du ikke
p& det [A: ja]. Sddan vil jeg ncesten udtrykke det [A:ja, ja]. For
hvis ikke du praver noget, jamen s& har du jo faktisk opgivet

A: Jag

H: S& lang tid der er hdb, sd ..., sd mdé vi jo preve det (Henning, 2.
november 2006).

| min fortolkning giver Henning her udtryk for, at spgrgsmalet om
effekt af behandling er underordnet selve det 'at gere noget’:
"For hvis ikke du praver noget, jamen s& har du jo faktisk opgivet”
(ibid).

Sociolog Meredith B. McGuire (1998) argumenterer for, at alterna-
tive behandlinger 'virker' for brugerne af behandlingen p& andre
mdder end gennem rene biofysiologiske virkninger. Alternativ be-
handling involverer ifglge McGuire for mange brugere andet og
mere end behandling som en 'teknik’. Alternative behandlinger
kan derimod 'virke' ved at give form og mening til sygdomserfa-
ringen og derved bidrage til h&dndteringen af eksistentiel angst.
Derfor er det at scette sygdommen i relation til en meningsgivende
forstdelsesramme ifalge McGuire et centralt element i nogle for-
mer for alternativ behandling (ibid: 187-189).
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| min fortolkning af Hennings fortcelling synes motivationen for at
bruge akupunktur at ligge i selve det 'at gere noget’ gennem be-
handling og i mindre grad i et gnske om at mgde en alternativ fil-
gang fil sygdom og behandling, hvor sygdommen tolkes i en for-

stdelsesramme, forskellig fra en biomedicinsk tilgang.

Nettleton et al. (2004) finder i en undersggelse af patienter med
Medicinsk Uforklarede Symptomer (MUS), at et antal deltagere i
undersggelsen benyttede alternativ behandling, men samtidigt
bevarede en biomedicinsk forstdelse af sygdom. Nettleton et al.
konkluderer, at alternative behandlinger mere blev brugt "som en
mulig ressource, men ikke udgjorde en del af en forklaringsramme”
(ibid: 64).

Tilsvarende resultaterne af Nettleton et al.’s undersagelse sy-
nes alternativ behandling i nogle af deltagernes fortcellinger ikke i
s& hgj grad at indgd som en 'alternativ’ forklaringsramme, men
mere som en ekstra behandlingsressource, en ekstra mulighed for
'at gere noget’. Dette samtidigt med, at alternativ behandling i
andre fortcellinger netop reproesenterer en alternativ filgang il

sygdom og behandling, hvilket jeg vender tilbage fil i kapitel 5.

Hvor alternativ behandling i Hennings fortcelling ifglge min
fortolkning kommer til at fungere som en ekstra behandlingsres-
source, der bruges i hdndteringen af eksistentiel angst, men ikke
som en behandling, der repraesenterer en egentlig 'alternativ’ til-

gang til sygdom og behandling, s& tyder deltagernes fortcellinger
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pd, at alternativ behandling ogsé kan bruges i forhold fil at af-
hjcelpe symptomer og bivirkninger af den etablerede behandling,
og at alternativ behandling ogsd her kan fungere som en ekstra
behandlingsressource, snarere end som ’'alternativ’ tilgang til syg-

dom og behandling.

Karin, som vi mgdte tidligere i kapitlet, har i to omgange modtaget
kemoterapi, i farste omgang forebyggende, i anden omgang livs-
forlcengende. Karin fortceller, at hun i det andet forlgbb med kemo-

terapi er begyndt at bruge zoneterapi for at modvirke diarré:

Efter jeg startede pd zoneterapi, s& siger hun [zoneterapeuten] sd,
hvad jeg vil loegge voegt pde Sa siger jeg: "Min fordgielse har jeg
store problemer med. Og jeg vil gerne have styrket mit immunfor-
svar”. Og det kommer hun s& ind og ger noget ved, siger hun sé.
Og s& er min fordgijelse jo bare perfekt nu. Jeg har overhovedet
ikke haft diarré her anden gang. Og som onkologen sagde: "Alts&
diarré undgdr du nok ikke, fordi hvis man er den type, s& far man
det”. Men det har jeg s altsd ikke haft. S& teenker jeg: "Det er zo-

neterapien” (Karin, 22. november 2006).

Ved det fgrste kemoforlgb brugte Karin akupunktur mod kvalme. |
det andet forlgb er Karin i stedet begyndt at bruge kvalmemedi-

cin:
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Jeg har veeret il sddan en 60-Ars fgdselsdag og il bryllup og sé
noget. S& tager jeg to kvalmepiller, og s& tager jeg af sted. S& kan
jeg sagtens vcere med. Jeg spiser godt, og jeg hygger mig og har
det rart og kan drikke et glas vin og har en dejlig aften (Karin, 22.

november 2006).

Karin beskriver, atf forskellen i forhold fil farste forlgb med kemobe-
handling er, at hun nu mere systematisk tager medicinen mod

kvalme:

Nu spiser jeg gerne de kvalmepiller for at f& den gode oplevelse

[A: ja]. Hvor jeg fer tcenkte: "Ahr, du skal ikke spise piller, det er ik-
ke godt, og det kan du da nok godt holde ud”. Nej, nu kan jeg ik-
ke holde det ud. Ned med dem altsd (Karin, 22. november 2006).

Karin forklarer, at det, at hun bruger medicinen mere systematisk,
gar, at hun ikke har fglt behov for akupunkturen: "Det synes jeg ik-
ke er s& ngdvendigt denne her gang, fordi jeg har lcert at styre
kvalmen” (ibid). [kke desto mindre vender Karin senere i forigbet
tilbage til at bruge akupunktur mod kvalme (Karin, 4. september
2007). | den forstand veksler Karin mellem etableret og alternativ
behandling for at afhjcelpe symptomer af sygdommen og bivirk-

ninger ved den etablerede behandling.
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4.2.1 Jeg tror faktisk, at alternativ behandling forlcenger mit liv

Samtidigt med at de farste former for kemoterapi begyndte at bli-
ve brugt i behandlingen af krceft, blev effekten af behandlingen
malt bdde i forhold il livsforloengelse og i forhold fil tolerance, det
vil sige i forhold fil bivirkninger af behandlingen og patientens livs-

kvalitet (Baum et al. 2006a; Forchhammer 1997).

Ifglge Baum et al. (2006a) kan en skelnen mellem helbredel-
se og livskvalitet ses afspejlet i en skelnen mellem etableret og al-
ternativ behandling som henholdsvis netop livsforlcengende og
livskvalitetsfremmende (ibid: 1703). Dette understattes af, at ran-
domiserede kontrollerede forsgg med alternativ behandling hidtil
kun har kunnet pdvise effekt i forhold til lindring af symptomer og
afhjeelpning af bivirkninger ved den etablerede behandling¢!
(Vickers & Cassileth 2001), mens effekt i forhold fil livsforlcengelse
endnu ikke har kunnet pévises ved alternativ behandling (Baum et
al. 2006b: 1713; Johannessen 2006: 6).

| den offentlige krceftbehandling i Danmark tilbydes patien-
ter behandling med operation, kemo- og stréleterapi som kurativ
eller livsforloengende (og livskvalitetsfremmende) behandling (Kjal-
ler, Juel & Kamper-Jgrgensen 2007: 96-97), mens f.eks. akupunktur
tilbydes pd nogle hospitalsafdelinger og hos nogle praktiserende
loeger som kvalme- og smertelindrende behandling (Kirkeby 2003:
1223).

61 F.eks. akupunktur mod smerte, kvalme og opkast, hypnose mod kemotero-
pirelateret kvalme og massage og zoneterapi mod angst og uro (Vickers &
Cassileth 2001).
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| nogle af deltagernes fortcellinger kan den institutionelle skelnen
mellem etableret behandling som livsforloengende og alternativ
behandling som livskvalitetsfremmende ses afspejlet. F.eks. forkla-
rer en af fokusgruppedeltagerne, Charlotte, at hun ser den etable-
rede behandling som det, der skal ggre hende rask, og derfor ikke

ville turde fravcelge etableret behandling:

Jeg ville heller aldrig turde sige nej til det, de tilbyder p& sygehu-
set. Det md& veere lcegerne, der gar os raske. Hvis det alternative
s& har noget mod bivirkningerne, vil jeg gere alt for at finde no-
get, der er godt for mig. Det kan jeg mcerke i min egen krop, at
det synes jeg er godt for mig. Men det er ikke det, der helbreder
mig. Det er det, der bare gar min livskvalitet stgrre (Charlotte, 15.
oktober 2007).

Her foretager Charlotte en tydelig skelnen mellem etableret be-
handling som livsforloengende: "Det md& voere loegerne, der gar os
raske”, og alternativ behandling som livskvalitetsfremmende: "Det
er det, der bare ggr min livskvalitet stgrre” (ibid). En skelnen, der
0gsd synes at komme til udiryk i Charlottes forklaring om, at hun
aldrig ville turde sige nej til etableret behandling. Til sammenligning
fortceller en af deltagerne fra forlgbsundersggelsen, Lise, at selv

om hospitalet havde informeret hende om, at hun kunne sige negj
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tak fil tilbuddet om behandling med Herceptiné?, sé var det aldrig

rigtigt inde i hendes overvejelser (Lise, 9. oktober 2006).

Umiddelbart efter Charlottes forklaring om forskellen pd
etableret og alternativ behandling som det, der henholdsvis hel-
breder og @ger livskvaliteten, spgrger diskussionsleder Helle Johan-
nessen (se afsnit 3.5) en af de andre deltagere i fokusgruppen, Kir-

stine, om hun er enig med Charlotte. Kirstine forklarer:

Nej, jeg er kommet dertil, at jeg tror faktisk, det forlcenger mit liv,
at jeg gdr til alternativ behandling. At jeg bliver styrket fysisk og
psykisk. Det tror jeg er altafgerende, ndr man har sddan en alvor-

lig sygdom, som vi har her (Kirstine, 15. oktober 2007).

Kirstine beskriver her en opfattelse af, at det at blive styrket fysisk
og psykisk ogs& har betydning for overlevelsen, og at alternativ
behandling dermed kan vcere med til at forloenge livet. Hvor
Charlotte beskriver alternativ behandling som "det, der bare ger
min livskvalitet stagrre” (Charlotte, 15. oktober 2007), s& er alternativ
behandling i Kirstines fortcelling medvirkende fil livsforlcengelse:
"ieg tror faktisk, det forlcenger mit liv, at jeg gér fil alternativ be-
handling” (Kirstine, 15. oktober 2007).

62 Herceptin er en medicinsk behandling, der gives som forebyggende be-
handling til brystkreeftopererede patienter for at mindske risikoen for tilbage-
fald (Sundhedsstyrelsen 2006).
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Ifglge antropolog Deborah R. Gordon (1988) eksemplificerer mo-
derne lcegevidenskab materialismen. Kroppen ses som et fysisk ob-
jekt og som s&dan som passiv og adskilt fra selvet. Sygdom og
sundhed bedgmmes ud fra kroppens tegn og ud fra materialistiske
indikatorer som f.eks. blodtryk, snarere end patientens egne erfa-

ringer og fornemmelser (ibid: 24-25, 29-30).

Sociolog Meredith B. McGuire (1995) beskriver det pd& den
mdade, at kroppen og kroppens sygdomme i moderne vestlig loe-
gevidenskab bliver set som et objekt, der er adskilt fra personen,
der oplever sygdommen (ibid: 20). Arthur Frank forklarer det p&
den mdde, at kroppen bliver et den, en maskine, der kan bryde
sammen og restitueres med behandling. Kroppen bliver en form
for keretgj, der styres af en person indeni, og hvor krop-
pen/karetgjet kan bryde sammen og f& behov for reparation
(Frank 1997: 85-86).

Kirstines beskrivelse af, at alternativ behandling er med til at styrke
hende fysisk og psykisk, og at det at blive styrket fysisk og psykisk
kan have betydning for overlevelsen, kan i min fortolkning ses som
udtryk for, at en behandlings virkning af nogle deltagere ikke ses
som begrcenset til de "'mekanismer’ i behandlingen, der virker ind
p& den fysiske krop, men ses som en helhed, hvor ogsd fysisk og
psykisk velvcere og den syges egen aktive medvirken i helbredel-

sesprocessen ses som betydningsfuldt for behandlingens resultat.
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Margit er 52 é&r, da jeg mgder hende farste gang. Margit har ma-
vetarm-kroeft og er lige blevet opereret. Da Margit fik diagnosen,
blev hun tilbudt kemobehandling. Samtidigt opsagte Margit den
reikinealer, Cecilie, som Margit tidligere har benyttet. Margit forkla-

rer, at behandlingen virker falelsesforlgsende:

Det er jo tit fglelser, der bliver Izsnet op for, noget — grdd eller [A:
ja] et eller andet [A: ja]. Man kan komme fil at skraldgrine (smil i
stemmen) [A: ja]. Der kan jo ske de sjoveste ting [A: okay (smil i
stemmen) ja]. Det er meget fglelsespraeget [A: ja]. Som selvfglge-
lig er involveret ogs& pd det kropslige, fordi — der bliver lzsnet op

for nogle spcendinger (Margit, 13. november 2006).

Margit fortceller, at hospitalet tillbad hende psykologhjcelp, men at
hun sagde nej tak, fordi hun i stedet modtager reikinealing. Margit
synes i fortcellingen mere eller mindre direkte at pege p& mulighe-
den for, at reikihealingen ikke alene virker fglelsesforigsende, men

ogsd kan have en fysisk effekt pd selve kroeftsygdommen:

Cecllie [reikihealeren], hun siger heller ikke, at hun kan noget,
men p& den anden side - s& fror jeg egentligt godt at ... at hun
[utydeligt] kunne blive formindsket [A: ja]. Det siger jeg jo kun ud
fra, at hun [utydeligt], men hun ville aldrig nogen sinde [utydeligt]
kurere [utydeligt] [A: nej]. Det ville hun ikke, men ... men jeg tror,
det er meget godt at have hende pd alligevel (Margit, 13. no-
vember 2006).
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Af Margits fortcelling om reikinealingen fremgdr det ikke, om Mar-
git forbinder den mulige fysiske effekt af behandlingen pd kroeft-

sygdommen som et (afledt) resultat af den fglelsesforigsning, som
behandlingen giver, eller om Margit refererer til muligheden aof, at
reikinealingen, ud over en (afledt) effekt af falelsesforlasning, kan

have en direkte effekt pd kroeft som fysisk sygdom.

En manglende skarp distinkfion mellem etableret behandling som
livsforlcengende og alternativ behandling som udelukkende livs-

kvalitetsfremmende kan ogsd lceses af Carstens fortcelling.

Carsten er 52 ér, da jeg fér kontakt med ham ferste gang.
Omkring en mdéned far det farste interview har Carsten f&et kon-
stateret krceft i endetarmen. Da Carsten fik stillet diagnosen, fik
han samtidigt at vide, at han ikke kunne opereres, men at han

kunne tilbydes livsforloengende kemobehandling.

| det andet interview, jeg har med Carsten og Carstens ceg-
tefcelle Tina, er der gdet godt og vel otte mdaneder, siden Carsten
begyndte i kemoterapi og nogenlunde samtidigt fik behandling
med hgjdosis C-vitamin og begyndte p& kostomlcegning. | inter-
viewet forklarer Carsten, at han netop har veeret til samtale om de
nyeste scanningsbilleder. Til samtalen havde lcegen sagt: "At hvis
han ikke havde Icest min journal, s& kunne han ikke se, at jeg hav-
de haft kroeft i tarmen” (Carsten, 18. april 2007). Carsten skal nu fil
nye undersggelser og skal tage stilling til, om han vil tage imod fil-

bud om en tarmoperation for at f& fiernet de omrdader af tarmen,
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hvor der kan veere risiko for, at kroeften kan komme tilbage. Ope-
rationen indebcerer, at Carsten skal have stomi. Carsten eri tvivl,
om han skal tage imod operationen, for mdske kan han holde
krceften nede ved at fortscette med de strategier, han allerede

bruger:

Vi tror jo pd det, vi ggr - med Kenneth [chefloege pd privatklinik-
ken, hvor Carsten modtager C-vitaminbehandling], [A: ja] kontra
det herude [hospitalets behandling med kemoterapi og operati-
on] [A:ja]. S& det kan jo veere, vi selv kan holde det i —ave [A:jd],
ved Kenneth[A: mmm, ja], med hgj C og [A: ja] vores kostomlceg-

ning (Carsten, 18. april 2007).

| min lcesning af Carstens udsagn sidestiller Carsten her ikke alene
den alternative behandling og det, Carsten selv har gjort og ger
med kostomlcegningen, med den etablerede behandling, men
giver udtryk for, at den alternative behandling og egenindsatsen
gennem kostomloegning mdske endda bedre end en operation
kan helbrede kroeften. Som s&idan bryder Carsten i min fortolkning
med den institutionelle skelnen mellem etableret behandling som
livsforlcengende og alternativ behandling som kun (potentielt) livs-

kvalitetsfremmende.

P& grundlag af en interviewundersggelse af 80 kreeftpatienter i al-

deren 20-87 &r, med reprcesentation af patienter med de mest
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udbredte krcefttyper, forskellige prognoser og fra forskellige tids-
punkter i sygdomsforlgbet, konkluderer sociologerne Alex Broom
og Philip Tovey (2007), at prognose og fidspunkt i sygdomsforigbet
har betydning for, om krceftpatienter orienterer sig mod alternativ
behandling, og at betydningen af klinisk evidens for behandlings-
effekt synes at have mindre betydning hos patienter med frem-
skreden kroeft. Samtidigt understreger forfatterne, at der ikke er en
entydig sammenhceng mellem prognose og tidspunkt i sygdoms-
forleb og patienters overvejelser om at bruge alternativ behand-
ling. Forfatterne pointerer, at beslutningsprocesser er komplekse og
"ikke kan reduceres til et behov for hdb, ndr man stér ansigt fil an-
sigt med dgden” (ibid: 1031).

| kapitel 5 vender jeg tilbage til en diskussion af betydningen
af prognose og tidspunkt i sygdomsforlgbet for fil- og fravalg af

etableret og alternativ behandling.

For Carsten blev den alternative behandling tilvalgt i sammen-
hceng med, at helbredende behandling ikke kunne tiloydes i det
etablerede system. Flemming og Flemmings cegtefcelle Doris for-
tceller, at de i begyndelsen af Flemmings forlab ikke toenkte pd at
begynde pd alternativ behandling. Her var der udsigt til, at Flem-
ming kunne behandles for kraeften med en operation. Som Doris
formulerer det: "S& lcenge, der var gang i noget, nd ja, men sd fal-
ger man jo det” (Doris, 23. november 2006). Farst da det viste sig,

at Flemming mod forventning alligevel ikke kunne opereres, be-
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gyndte Flemming og Doris at orientere sig mod alternativ behand-

ling (se ogsd afsnit 5.3).

Kirstine fortceller i fokusgruppen, at hun ikke kan filbydes helbre-
dende behandling i det etablerede system, men at hendes prakti-
serende lcege filbgd hende behandling med hypnose og aku-
punktur. Kirstine er 61 &r. Hun har lungekrceft og har modtaget ke-
mo- og strélebehandling, men kroeften har spredt sig til lymfesy-
stemet. Efter en lindrende kemobehandlingé® modtager Kirstine ak-
tuelt ikke etableret behandling, men har sagt ja tak il tilbuddet
om behandling med akupunktur og hypnose hos praktiserende

lcege.

| denne afhandlings definition af alternativ behandling som
behandling, der ikke tilbydes i det offentligt finansierede sundheds-
system (Sundhedsstyrelsen 2005, se ogsd afsnit 1.2), falder Kirstines
brug af hypnose og akupunktur hos praktiserende lcege umiddel-
bart uden for kategorien 'alternativ behandling’. Ikke desto min-
dre omtaler Kirstine i fokusgruppen selv behandlingerne som alter-

native.

Kirstine begrunder tilvalget af behandlingerne med det 'at

gare noget’:

63 Kemoterapi kan i kreeftbehandling bdde anvendes som livsforlcengende
og lindrende (palliativ) behandling (Archer, Billingham & Cullen 1999; Bang et
al. 2005; Bonomi 2003; Chvetzoff & Tannock 2003).
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Men min lcege siger s, om jeg ikke vil have noget hypnose. Og
der siger jeg: "Jamen selvfglgelig. Nu skal jeg jo tage vare pd min
egen sygdom i det omfang, jeg kan. Jeg kan ikke behandle mig,
og jeg kan heller ikke gare rask, men jeg kan dog gare et eller
andet. M& gare et eller andet for at komme videre i livet (Kirstine,
19. marts 2007).

Morten fortceller, at han i begyndelsen var skeptisk over for alter-
nativ behandling, men at skepsis er blevet mindre, efter at han har
pravet behandlingen pé& egen krop. Morten er 42 ér, da jeg inter-
viewer ham ferste gang. Morten har afsluttet behandling for testi-
kelkroeft tolv &r tidligere. Morten er erklceret rask for sin krceftsyg-
dom, men har efter afslutningen af behandlingen f&et stcerke sen-
falgesymptomer af behandlingen. Morten lider af nervesmerter,
der bl.a. betyder, at lette bergringer p& huden opleves meget
smertefuldts4, ligesom Morten delvist har mistet fgrligheden i bene-
ne og er blevet tilkkendt fertidspension. P& grund aof falsomheden
over for lette bergringer af huden modtager Morten under be-
handlingen med healingmassage ikke den fysiske del af massa-

gen, men alene healing.

"Min kone tror pd sddan noget, men det ger jeg i hvert fald
ikke, det kan jeg godt sige” (Morten, 8. september 2006), forklarer
Morten om sin indledende skepsis over for behandlingen. P4 tids-
punktet for interviewet har Morten modtaget fem behandlinger.

Morten har normalt ikke scerlig meget folelse i benene, men ved

64 Se note 60, side 178.
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den sidste behandling kunne Morten pludselig moerke en prikken i

benene:

Jeg & p& den der briks [A: ja], og hun startede herfra [A: ja]”. Hun
sparger, om jeg kan mcerke noget. Det kan jeg ikke. "S& ndede
hun hertil [A: ja]. S& begyndte det sGdan at sove, prikke lidt [A: Og
hun rgrer stadigvcek ikke?]. Hun rerer ikke [A: Men det prikkede al-
ligevel2] Det prikkede [A: ja]. N4, tcenkte jeg sd, det kan da godt
veere, det sover [A: ja]. S& gik hun videre, sd fulgte [latter i stem-
men] den der prikken med [A: ja], hvor hun gik hen. (...) S& gik
hun ned, s& begyndte det ogsd at prikke i min fod (...). S& ndede
hun over pd den anden side, og s& tcenkte jeg: Nu md& du hellere
sige det [A:ja]. [Remmer sig]. S& siger jeg: Nu kan jeg altséd meerke
[A: ja] hele vejen over, at det prikkede [A: ja]. Men hun havde
opdaget, at jeg var urolig, det var det eneste, hun havde opdao-
get [A:ja], at de var urolige de der ben [A: ja]. S& fortsatte prikken
hele vejen herop [A: ja], og s& havde jeg simpelthen sédan en uro

i benet, at vi matte stoppe (Morten, 8. september 2006).

Morten fortceller, at han har fdet det bedre, efter at han er be-
gyndt p& behandlingerne. Han har fdet det bedre psykisk og be-
hgver heller ikke i samme omfang som fer at bruge krykker, nér
han gér. Morten forklarer, at symptomerne ifelge loegerne godt
kan aftage, og at der kan g& mange ar, far det sker, s& Morten
kan ikke vide, om bedringen ville voere kommet, selv om han ikke
havde modtaget healingmassagen, eller om der er en forbindelse

mellem behandlingen og bedringen af symptomerne. Morten for-
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klarer selv, at det ikke kan veere fordi, han tror pd behandlingen,
for han har vceret meget skeptisk, men alligevel har han kunnet
maoerke noget. Bdde efter behandlingerne, men ogsd i form af fysi-
ske reaktioner under selve behandlingen: "Jeg har fdet det utrolig
godt”, siger Morten og fortscetter: "Ville jeg havde fdet det allige-

vel, aner det ikke” (Morten, 8. september 2006).

4.2.2 Hvis ikke du praver noget, sa har du faktisk opgivet

Ovenfor refererede jeg til Hennings fortcelling om betydningen af
ikke at 'give op’, men tveertimod 'gere noget’ gennem behand-
ling. Henning forklarer, at det var pd en persons anbefaling i om-

gangskredsen, at han begyndte pd akupunkturbehandling:

H: S& siger de: “Jamen, hvorfor prgver du da ikke, prav dog”, né

ja, men sd ma vijo sé prave, jo, og sd [A: ja] se, hvad det er
A: Ja, ja. Altsé nogen, altsd, ja, dine kolleger og andre?

H: Ja, hvor de siger: “Jamen vi kan ikke forstd, hvorfor du ikke pra-

ver et eller andet” (Henning, 13. juli 2006).

Ingrid fortceller i den farste fokusgruppe, at da hun ferste gang fik
konstateret brystkroeft, opfordrede flere hende fil at 'gere noget

selv’. Her valgte Ingrid at opsgge alternativ behandling:
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Og s& var der en, der sagde: "Prgv at ggre noget selv”. Og det
gjorde jeg s&. Med hajbrusk og C-vitaminer og zoneterapi og hea-
ling (Ingrid, 19. marts 2007).

Andres anbefalinger om at 'prgve noget’ kan i min fortolkning ses
som udtryk for kulturelle forventninger om at fortcelle sygdomsfor-
teellinger som restitutionsnarrativer, hvor behandling har en central
placering. Deltagernes fortcellinger peger pd, at fil- og fravalg af
alternativ behandling ikke kan ses isoleret som udtryk for individuel-
le beslutningsprocesser, men ma ses i et bredere socialt og kultu-

relt perspektiv.

Ud over at alternativ behandling ofte tilveelges pd anbefa-
ling af familie eller venner (Chrystal et al. 2003; Lgnroth & Ekholm
2006: 685; Norheim 2009: 188; Swisher et al. 2002: 365-366), eller til-
bydes af venner og familie, som selv praktiserer alternativ behand-
ling¢s, tyder deltagernes fortcellinger pd, at beslutninger om til- og
fravalg af alternativ behandling ofte tages som en kollektiv beslut-
ning i familien, scerligt i tilfcelde af dyrere behandlinger, som vil
pdvirke familiens gkonomi. Det er f.eks. tilfoeldet for Carsten, der
fortceller, at da han fik at vide, at han ikke kunne tilbydes helbre-
dende, kun livsforlcengende behandling, besluttede han sammen
med familien at begynde pd behandling med hgjdosis C-vitamin
(Carsten, 6. september 2006). Tilsvarende fortceller Henning, at be-
65 Det er f.eks. tilfceldet for to af deltagerne i denne undersggelse. Grethe, der
deltager i fokusgruppen, modtager behandling med zoneterapi af sin saster,

lda, og Camilla, der deltager i forlgbsundersggelsen, har modtaget behand-
ling med lydhealing af en veninde (Camilla, 7. september 2006).
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sluthingen om ikke at tilveelge alternativ behandling blev taget i
samrdd med sin cegtefcelle, Berit (Henning, 13. juli 2006). Omvendt
forklarer Lise, at hvis hendes mand ikke havde gjort alt benarbej-
det med at undersgge alternative behandlingsformer, ville hun ik-
ke voere begyndt pd alternativ behandling, fordi hun pé det tids-
punkt ikke selv havde overskud til at opsage alternativ behandling
(Lise, 9. oktober 2006).

| det farste interview med Henning, fortceller Henning, at han kort
efter diagnosen overvejede at bruge en behandling, som en af
hans bekendte, en gymnastikkammerats cegtefcelle, som fik kroeft,
havde brugt. Ved operationen et halvt &r efter, at kroeften var
konstateret, var der ikke mere synlig krceft tiloage. Henning fortcel-
ler ikke, om gymnastikkammeratens cegtefcelle fik kemo- eller strd-

lebehandling samtidigt med den alternative behandling.

| Hennings fortcelling ligger veegten p& en mulig sammen-
hceng mellem brugen af den alternative behandling og helbre-
delsen for krceft. Alligevel fravalgte Henning at bruge den omtalte
behandling. Berit, Hennings cegtefcelle, sggte information pd In-
ternettet, men havde ikke kunnet finde noget nyt om behandlin-
gen siden 1999. Derfor havde hun og Henning konkluderet, at der

nok ikke var s& gode resultater af behandlingen.

Knapt to mdéneder efter det ferste interview med Henning
har jeg det farste interview med Carsten og Carstens cegtefcelle

Tina. Interviewet foregdr pd hospitalet i forbindelse med, at Car-
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sten modtager behandling. Ved et tilfcelde har Henning fdet en
tid til kemobehandling samme dag og p& samme stue som Car-
sten. Henning og Hennings cegtefcelle Berit kommer derfor til at

overhgre den fgrste del af interviewet, hvor Carsten fortceller, at

han modtager C-vitaminbehandlingéé.

| Igbet af mine senere samtaler og interview med Henning
viser det sig, at den behandling, som Henning fortceller om, som
gymnastikkammeratens cegtefcelle brugte, er den samme be-
handling, som Carsten modtager med hgjdosis C-vitamin. | det sid-
ste interview med Henning refererer Berit specifikt til interviewet,
som hun og Henning kom til at hare farste del af p& hospitalet (se
nedenfor), ligesom Henning indimellem, ndr vi taler i telefon sam-
men, sparger mig, hvordan det gér med Carsten og Carstens be-

handling med C-vitamin.

Ud over at Henning og Berit ikke kunne finde nye oplysninger
om behandlingen pd Internettet, er en anden darsag fil fravalget,

at onkologen frarddede Henning at begynde p& behandlingen:

S& sagde han [navn pd& onkologen] [A:ja], at hvis jeg startede pd
- pd noget andet — end, hvad skal vi sige, [utydeligt] [A:ja], s&
ville han ikke kunne garantere for hans — behandling, at den vir-

kede [A: nej, nej]l. Og sd sagde jeg s&: "Sa scetter jeg min lid il

¢ Deltagerne har selv kunnet veelge, om de gnskede at blive inferviewet
hijemme, pd hospitalet i forbindelse med behandling, p& universitetet eller et
eventuelt fierde sted (som det var tilfceldet med Elsebeth, der blev interview-
et i madelokale, stillet til r&dighed af Kraeftens Bekcempelses raddgivning i Ros-
kilde, se afsnit 3.4.2).
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dig” [A: ja]. Om det s& er godt eller skidt, det ved vi jo s& ikke [A:
nej]. Vi ved jo ikke, hvordan det var g&et, hvis jeg nu var kommet
derop [og havde modtaget behandling med hgjdosis C-vitamin]

(Henning, 2. november 2006).

| det sidste interview, jeg har med Henning, sparger jeg til Hennings
overvejelser i begyndelsen af forlgbet om at bruge en alternativ
behandling, som onkologen frar&dede. Berit svarer, at det var
hende, der sargede for at sage viden pd Internettet om behand-

lingen:

B: Og sd& — p& det tidspunkt, hvor du var ude at interviewe en ude
pd - sygehuset [A: ja], hvor Henning ogsd var der [A: ja], der fik
jeg det rigtigt ddrligt, fordi — der var han nemlig i den — behand-
ling deroppe i [navn pd by, hvor privatklinikken ligger], som du in-

terviewede

A: N4, det var den, n& det var den samme behandling der?
B: Ja

A: Ja, okay

H: Hom Carsten der

B: Og s& kan man sd ellers spekulere [utydeligt]

A: med C-vitaminer?

B: Ja—om man nu har gjort noget —

A: Orhjj —ja —ja, det er jo — forfeerdeligt, fordi — altsd, ndr lcegen si-

ger, at, at (,) frardder det, s& - s& ter man jo heller ikke og
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B: Men vi ved jo s& heller ikke, hvis vi havde taget kampen op
med [navn pd onkologen] [A: mmm], om — om det sé& havde voe-
ret okay (...). Men der ved man jo s& heller ikke, om det er det
oppe i [navn pd by, hvor privatklinikken ligger], der har gjort det

[A: netop], eller det er kemokuren, vel

A: Nej, det ved man ikke

H: Det er heller ikke sikkert, det havde virket ens p& ham og mig jo
A: Det ved man heller ikke, nej

H: Nej [hvisker] (Henning & Berit, 11. juni 2007).

Det dilemma, som Berit og Henning peger pd i fortcellingen, har
sociolog Ulrich Beck (2001) netop beskrevet som karakteristisk for
moderniteten, hvor det moderne menneske befinder sig i et for-
hold af samtidig afhcengighed og skepsis over for teknologi og vi-
denskab. Ifglge Beck er det moderne menneske afhcengigt af
eksperters vurderinger og teknologier for at kunne navigere i en
risikofyldt verden, men samtidigt kommer de enkelte eksperter
med modstridende budskaber om, hvordan man skal forholde sig,
og hvad man skal veelge. | den sammenhaoeng bliver ansvaret for
at orientere sig mellem ekspertréddene og foretage det rigtige valg
placeret hos det enkelte individ, og skylden for eventuelt at have
valgt forkert falder tilbage pd& den enkelte. Moderniteten er som
sddan ifelge Beck karakteriseret ved, at problemer, der har deres
oprindelse i strukturelle forhold, af den enkelte ses og opleves som
et individuelt problem og ansvar, og at denne sammenhoeng er

slgret for individet.
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Analysen af deltagernes fortcellinger peger pd, at restitutionsnarra-
tivet er gennemgdende i deltagernes fortcellinger. Dette kommer
bl.a. til udiryk i det forhold, at restitutionsnarrativer ikke alene knyt-
ter sig fil etableret behandling, men ogsd kan identificeres i fortael-
linger om brug af alternativ behandling. Fortcellingerne tyder pd,
at bdde etableret og alternativ behandling kan bruges med de
samme formdl, det samme 'plot’, og at den institutionelle groense
mellem etableret og alternativ behandling dermed kan brydes i
deltagernes fortcellinger. Sagt p& en anden mdade synes restitu-
tionsnarrativets plot om gennem behandling at kunne vende fil-
bage fil livet, som det var fgr sygdommen, at kunne komme til ud-

tryk b&de i forteellinger om etableret og alternativ behandling.

Som gennemgdende narrativ i deltagernes fortcellinger un-
derbygger analysen Arthur Franks argument om, at restitutionsnar-
rativet er det kulturelt foretrukne (Frank 1997: 83). Det betyder sam-
tidigt, at ogsd ved en sygdom som kreeft, hvor helbredende be-
handling ikke altid er mulig, ma@des den syge af kulturelle forvent-
ninger om at hdndtere sin sygdom gennem behandling. Denne
kulturelle opfordring kan den syge komme i mgde bdde ved at
opsage etableret og alternativ behandling. Samtidigt kan den en-
kelte befinde sig i ulgselige dilemmaer ved at skulle tage stilling il
indbyrdes modstridende ekspertvurderinger af forskellige konkrete
behandlingstilbud.
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4.3 De er virkelig dygtige — restitutionsnarrativets aktgrer

Hvorjeg i det foregdende afsnit har diskuteret restitutionsnarrati-
vets plot om at forlcenge livet eller afhjcelpe symptomer gennem
behandling, diskuterer jeg i det falgende, hvilke aktgrer der domi-

nerer i restitutionsnarrativer.

Ifalge Arthur Frank kan sociolog Talcott Parsons’ teori om "sygerol-
len” i moderne samfund ses som sociologisk model for restitu-
tionsnarrativet. Parsons beskriver, hvordan sygerollen her er karak-
teriseret ved tre aspekter. For det fgrste indebcerer sygerollen, at
den syge fritages for ansvaret for at vcere blevet syg, derncest
troekkes den syge veek fra de almindelige sociale forpligtelser, og
endelig forpligtes den syge til at fglge lcegens ordrer og blive rask
igen. Kulminationen p& Parsons’ sygerollemodel er, ndr den syge
restitueres og vender filbage fil sin tidligere rolle. Dermed er den
sociale orden genoprettet. Parsons’ sygerollemodel er som s&dan
en model for, hvordan moderne samfund h&ndterer foenomenet
sygdom. Det at veere syg bliver set som en legitim form for tilbage-
troekning fra sociale pligter, sé& loenge den syge sgrger for at opsa-

ge og felge behandling.

Sygerollen er dermed ifglge Frank ogsd en fortcelling om so-
cial kontrol. Den beskriver ikke den syges erfaring af at veere syg,
men samfundets forventning til den syge og andre institutioners
forventninger til lcegevidenskaben. Som det ses, udtrykker restitu-

tionsnarrativet dermed ikke kun den syges "naturlige” gnske om at
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blive rask, men er ogs& en kulturel forventning til den syge. Ifglge
Frank betyder det, at det i restitutionsnarrativet ikke er patienten,
men lcegen, der har den egentlige helterolle. Selv om den syge
ogsd er helt i fortcellingen, har patienten en mere passiv helterolle
end lcegen, og de teknologier loegen administrerer. Restitutions-
narrativer handler ifglge Frank ikke i s& hgj grad om selvets kamp
for restitution som om andres ekspertise, der farer til restitution
(Frank 1994: 6-8; Frank 1997: 5-6, 77-92, 134).

| kraft af at den egentlige helterolle i restitutionsnarrativet
indtages af andre end den syge selv, er det ifglge Frank ikke den
syges egen stemme, der kommer til udtryk i narrativet (Frank 1994:
10). | restitutionsnarrativet er det ifglge Frank loegevidenskaben, de
medicinske teknologier og sundhedspersonalet, der er de egentli-
ge aktegrer. Det er i restitutionsnarrativer ikke fortcelleren, der er den
egentlige hovedperson, men behandlingen og den sundhedspro-
fessionelle (ibid: 12; Frank 1997: 115). Frank beskriver derfor restitu-
tionsnarrativet som en form for "narrativ overgivelse” (Frank 1997:
6), nemlig forst&et pd den mdade, at patienten ikke alene gér med
til at fglge lcegens ordrer, men ogsd indirekte indvilliger i at fortcelle
sin fortcelling p& mdader, som er foreskrevet af sundhedsinstitutio-

nen og lcegevidenskaben.

| min forst&else af Frank er restitutionsnarrativet dermed en
fortcelling om at overlade restitutionen til de medicinske teknolo-
gier og de sundhedsprofessionelles ekspertise, hvorimod den syge

selv optrceder i en forholdsvis passiv rolle.
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| den videnskabelige litteratur om alternativ behandling er det et
udbredt argument, at en del af motivationen for at bruge alterna-
tiv behandling ligger i, at alternative behandlinger i hgjere grad
end etableret behandling giver den enkelte mulighed for selv at
gere en aktiv indsats i egen helbredelsesproces (Astin 2003; Barrett
et al. 2003; Daniel 2001; Furnham & Vincent 2003; Johannessen
1996a; Lanroth & Ekholm 2006; McGuire 1983).

| den farste fokusgruppe peger Kirstine netop pd det 'selv at kunne
gaere noget’ som en forskel mellem etableret og alternativ be-

handling:

Jeg synes da ogsd, man — man skal ogsd gaere noget selv. Man
kan jo ikke kun vente pd - altsd — dels det, som jeg gjorde, det var
jo s& alternativ, altsé& hvor jeg syntes, det var jo en mdéde, jeg kun-
ne tage vare pd min egen behandling. Det kan jeg jo ikke pd —
altsé - inde p& sygehuset gare, vel, jeg kan jo ikke sige, jamen jeg
vil selv have det der og det der, vel. Men i den verden der [alter-
nativ behandling], kan jeg jo godt selv bede om det (Kirstine, 19.
marts 2007).

P& linje hermed forklarer Charlotte forskellen pé& det etablerede og

det alternative behandlingssystem:

203



Det alternative, det veelger — du selv. Og det andet det fér du —
tilbudt, og fér sagt: "Nu, du skal sddan og sddan, og du skal have
den og den lcege”. Her der kan jeg selv undersgge fingene i for-
vejen og prgve at finde ud af, er det en, jeg fror, der vil — kunne
passe sammen med det, som jeg stdr for (Charlotte, 19. marts
2007).

Carsten, som vi mgdte i det foregdende afsnit, modtager infrave-
ngs behandling med hgjdosis C-vitamin p& en privatklinik og har
lagt sin kost om efter den kostvejledning, han har modtaget p& kli-
nikken. Carsten spiser nu primcert magert kad fra fisk og fjerkroe,
grgnsager og magre meelkeprodukter (Carsten og Ting, 6. sep-
tember 2006; 18. april 2007).

P& et tidspunkt i behandlingen, mens Carsten fik kemobe-
handling og led stcerkt af madlede, gik Carsten ned i vcegt. Am-
bulatoriet rddede Carsten fil at spise piskeflade, fuldfed ost, fed
sovs og smgr, proecis nogle af de madvarer, han var blevet frard-
det p& privatklinikken. | det andet interview med Carsten og Tina
forklarer Tina, at hospitalets rddgivning nok s& meget skal ses som
en vurdering af, at det for kraeftpatienter farst og fremmest gcel-
der om at holde veegten. Alligevel valgte Carsten og Tina at holde
fast i privatklinikkens kostvejledning og fortsatte med at spise ma-
gert kad og grensager. Samtidigt udtrykker b&de Carsten og Tina
undren i interviewet over, at kostvejledning ikke, som pd privatkli-

nikken, er en del af hospitalets filbud. Som Carsten forklarer: "De
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har overhovedet ikke begreb om at sige: "Ger et eller andet””
(Carsten, 18. april 2007).

Selv om hospitalets kostanvisninger kan ses som udtryk for en
overordnet politik om, at det vigtige med hensyn til kostrad til
krceftpatienter ikke sé& meget er rddgivning om, hvad krceftpatien-
ter skal spise, som radgivning om at kreeftpatienter skal spise, og
selv om det erindlysende, at veegttab kan svaekke kroppen, og
hospitalets kostvejledning pd den mdde kan ses som en opmunt-
ring af, at patienten styrker sin egen krop og derved behandlin-
gen, s& fremstdr hospitalets fokus pd patientens egen indsats i be-
handlingsforlgbet mindre i sammenligning med privatklinikkens.
Hospitalets kostpolitik synes i hgjere grad at understatte 'den par-
sonske sygerolle’, jf. ovenfor, hvor patienten overlades til en passiv
rolle, frem for at blive inddraget som ressource i behandlingsforla-
bet.

P& baggrund af en undersggelse blandt forskellige alternati-
ve behandlingsgrupper i USA argumenterer sociolog Meredith B.
McGuire (1998) for, at alternative behandlingssystemer, modsat
den dominerende tilgang i etableret behandling, ofte eri stand fil
at styrke individet i at "mobilisere interne ressourcer” (ibid: 16). Den
etablerede behandling formindsker ifalge McGuire ofte uafviden-
de patientens falelse af personlig styrke og reducerer "patientens
evne til at mobilisere personlige ressourcer mod sygdommen”
(ibid: 16; se ogs& Daniel 2001: 29).
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| forlcengelse af Arthur Franks argument om restitutionsnarrativet
som udtryk for en passiv sygerolle synes restitutionsnarrativet i hgje-
re grad at knytte sig til etableret end alternativ behandling. Dette
alene af den arsag, at alternativ behandling er patientens akfive
til- eller fravalg. Samtidigt kan nogle former for alternativ behand-
ing i hgjere grad end etableret behandling inddrage den syge
som aktiv deltager i selve behandlingsprocessen, hvilket jeg ven-

der tilbage ftil i kapitel 5.

Samtidigt med at behandling i deltagernes fortcellinger spil-
ler en central rolle, og deltagere pd den mdde kan siges at over-
lade helbredelsen til den sundhedsfaglige ekspertise (og som en
utilsigtet falgevirkning kan f& reduceret mulighederne for at mobili-
sere egne ressourcer, jf. ovenfor), s& giver deltagerne pa& forskellig
mdde i fortcellingerne udtryk for, at de ogsé selv er aktarer i fortoel-

linger om restitution.

Karin beskriver det, at hun har taget initiativ til at komme til under-
s@gelse og i behandling, som afggrende for, at hun har overlevet
krceftsygdommen. | forbindelse med at Karin fik konstateret, at
krceften havde spredt sig til ymfekirtlerne (se afsnit 4.2), opdagede
Karin en bule pd starrelse med et myggestik i nakken. Selv om lce-
gen i fgrste omgang afviste, at det kunne vcere kroeften, der hav-
de spredt sig, insisterede Karin pd at f& det undersagt. En biopsi
viste, at Karins bange anelser holdt stik, og Karin fik knuden fjernet.

| sin fortcelling om, hvordan Karin pressede pé for at f& knuden un-
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dersagt, sammenligner Karin sig selv med den celdre generation,

som Karin ser som mere autoritetstro:

De er bgrn af en tid, hvor man ikke skal sige noget, hvis man ikke
bliver spurgt [A: hmmm, nej, ja]. De siger ikke selv noget [A: nejl.
De ger ikke krav pd noget. Der vil denne her mellemgruppe [som
Karin herer til], hvor vi sddan har fundet ud aof, at det godt kan be-
tale sig [smil i stemmen] at sige noget [A: ja]. At tingene kan cend-
res, hvis man siger noget. Altsd, jeg tror ganske enkelt, at jeg har

reddet mit liv pd, at jeg har sagt noget (Karin, 4. september 2007).

Samtidigt med at Karin ser sig selv i en vigtig rolle i forhold til be-
handling, beskriver Karin ogsd, at hun fgler det som et for stort an-
svar: "Jeg synes, jeg har skullet vcere meget udfarende (...). Jeg er
jo ikke lcege, vel, og sédan. Det er for stort et ansvar for mig” (Ka-
rn, 22. november 2006).

Karin fortceller ogsd p& andre méader om at tage ansvar i
forhold til den sundhedsfaglige ekspertise. Karin fortceller, at hun
pd et tidspunkt deltog i et foredrag hos Kraeftens Bekcempelse om
brug af kosttilskud sammen med etableret behandling. Foredrags-
holderen rédede ifglge Karin tilhgrerne til ikke at tage andet kosttil-
skud end en daglig multivitamintablet. Karin fortceller, at hun fil
gengceld fra anden side har hert, at tilskud med vitaminer i hgje
doser kan have en gavnlig effekt pd kroeft. Der er med andre ord

ikke enighed blandt eksperterne:
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Og som kreeftpatient, s& stdr man og siger: ""Sig nu noget, jeg kan
tro p&". Det er det eneste, jeg s& har valgt, det er at tro p& min
egen fornemmelse. For jeg kan ikke lcene mig til nogen af dem
(Karin, 22. november 2006).

Karin bliver i fortcellingen her sin egen bedste ekspert. Samtidigt
synes det at skulle voelge mellem modstridende ekspertrdd at voe-
re foroundet med angst. | telefonsamtalen forud for interviewet
har Karin fortalt, at hun selv, under den farste kemobehandling,
tog hgjdosis vitaminer. Hendes immuntal var fine under kemobe-
handlingen, men maske var det samtidigt hgjdosisvitaminerne, der

fik krceften til at sprede sige (Karin, 6. november 2006).

Tilsvarende Karins fortcelling om selv at tage stiling i forhold fil
modstridende ekspertrdd, fortceller Elsebeth, at hun "tjekker op
pd" de behandlinger, hun bruger. Som noget af den farste alter-
native behandling begyndte Elsebeth at g& hos kostvejlederne
Horneman & Thielcke (se bilag 8 og afsnit 5.3). Elsebeth var ikke til-
freds med selve konsultationen, men kostplanen syntes hun sé for-

nuftig ud:

Jeg tiekkede bare det hele efter. Jeg har jo Internet, s& jeg kan jo
tiekke alting efter selv [A:ja]. Og der var altsd — ikke pd kosten,

som sagt, det var okay, men pd rigtig mange af de der proepara-
ter, der var der - flere undersaggelser, der viste, at det kunne have

lige proecis den modsatte effekt (Elsebeth, 1. september 2006).
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Katja fortceller i den anden fokusgruppe om betydningen af at

kunne udholde den etablerede behandling:

Jeg er stolt over ogsd i dag, at jeg er gdet igennem [smil i stem-
men]. Jeg synes "Hold kceft, det var sejt det her. Altsd, hvor er du
sej, at du kunne klare det, ikk'". Og glad over det. For jeg har jo s&
0gsd veeret sammen med nogle kvinder, som i forhold til mig (,)
som ikke kunne t&le det. Som kun kunne tdle tre eller fire af dem.
Fik nogle hjerteproblemer. Og s& tcenkte jeg: "Ngj, det var godt,
det var godt du kunne tdle det, Katja”. Altsd, det er jo fuldstcen-
dig grotesk, ndr man hadede at gd ind og f& det, men altsd det
var (,) det er séddan lidt p& den méde. At man ... (Katja, 15. okto-
ber 2007).

B&de Grethe og Charlotte bakker i fokusgruppen op om Katjas
beskrivelse af, at hun ikke turde sige nej til den etablerede be-
handling og forklarer begge, at de heller ikke ville turde sige nej.
Samtidigt med at Katja forteeller, at hun ikke turde fravoelge den
etablerede behandling, beskriver hun sin egen rolle i forhold fil
overhovedet at gennemfgre behandlingerne: "hvor er du sej, at
du kunne klare det”. Kafja synes p& den mdde ogsé selv at have
en vigtig rolle i fortcelingen om kemobehandlingen. Selv om eks-
pertisen mdske nok i selve behandlingen er overladt til lcegen, s&
fér Katja en vigtig rolle i forhold fil selve det at udholde behandlin-

gen.
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Selv om deltagere i fortcellingerne ikke direkte giver udtryk for be-
tydningen af egen indsats i forhold til behandlingen, kan deltage-
rens egen rolle, i min fortolkning af fortcellingerne, p& mere subtile
mdder udtrykkes som betydningsfuld. Det er f.eks. tilfceldet med
Jonna, der fortceller om, hvordan onkologen i farste omgang men-
te, at Jonna ikke ville kunne tilbydes behandling, men i anden

omgang alligevel tilbad behandling med stréleterapi.

Jonna er 73 dr, da jeg kontakter hende farste gang i maj
2006. Hun er enke, har to voksne bgrn og bor alene. Jonna har f&-
et konstateret en tumori venstre lunge og er blevet tilbudt stréle-
behandling. Jonna bruger ikke alternativ behandling. Jonna nér
jeg at fglge med fre interview og ni telefonsamtaler frem til januar
2008. Jonna fortceller i det farste interview, at hun, siden hun blev
syg, ikke har haft meget overskud og hdber, at behandlingen kan

give hende overskuddet tilbage.

| uddraget nedenfor har jeg understreget scetninger, hvor Jonna

med forskellige passivkonstruktioner fortceller om at blive gjort rask:

Jeg kan ikke overskue det [selv at lave aftensmad]. Jeg kan slet
ikke overskue det nu. Jeg vil have alt det behandlingshallgj over-

stéet [A:ja]. S kan det veere, hvis ellers man bliver gjort rask, det

ved jeg jo ikke noget om [A: nej]. [Pause] Men jeg tror, jeg vil sige
det pd den mdde, at hvis jeg skulle vcere s& heldig, ikke fordi, jeg

har ikke s& meget tiltro til det, men skulle jeg veere heldig at blive

— kureret [A: ja] — der er jo da nogen der bliver det jo altsd [A: ja] -
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og de siger jo de har store muligheder i dag, og de er dygtige, de
er dygtige i dag sagde han, den ene lcege derude [A:ja], de er
virkelig dygtige. N& [A: ja], s& tror jeg da, at jeg kan tage mig s&

meget sammen. Hvis det er som sagt, at jeg bliver gjort rask [pau-

se], [tager en ind&nding] s& kan man f& s& meget gejst, at man
kan sige til sig selv: "Nu er det med at komme i gang, nu skal du til

at lave dig noget mad” (Jonna 30. maj 2006).

Rent sprogligt synes Jonna at udtrykke, at hun ikke selv har aktiv
del i helbredelsesprocessen, men at behandlingen er overladt il
andre. Dette synes ogsd at komme til udtryk i Jonnas beskrivelse af
de sundhedsprofessionelle: "de siger jo de har store muligheder i
dag, og de er dygtige, de er dygtige” (ibid). Her er hovedaktarer-

ne i helbredelsen ikke Jonna selv, men lcegerne.

For en umiddelbar betragtning lever Jonna op til den par-
sonske sygerolle, som beskrevet af Arthur Frank, jf. ovenfor, ved at
loegge ansvaret for behandlingen i lcegernes hcender. Ikke desto
mindre tyder en ncermere lcesning pd, at Jonna ogsa tilskriver sig
selv en vigtig rolle i forhold til at blive rask, hvilket jeg uddyberi det

falgende.

| interview og telefonsamtaler vender Jonna flere gange tilbage fil
en bestemt fortcelling om, hvordan onkologen i farste omgang
havde besluttet ikke at filoyde Jonna behandling, men s& ombe-

stemte sig og alligevel tilbgd behandling (interview, 30. maj 2006;
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telefonsamtale 4. september 2006; interview 17. oktober 2006; in-

terview, 13. september 2007).

Jeg interviewer Jonna fgrste gang, lige inden Jonna skal begynde

et behandlingsforlglbb med 33 strdlebehandlinger:

Under den samtale, s& starter han [onkologen] med at sige til mig:
"Ja, vi har bestemt (...), at [vi vil] ikke gere noget”. Og s& tcenkte
jeg: "Nd& - nd de vil ikke gere noget ved mig, jamen s& ved jeg jo
godt, hvad klokken den er sldet. S& er det jo bare og gd og vente
til man [pause] [A: hm] dar, altsé rent ud sagt, [A: ja] nér der ikke

vil (,) vil ggres noget”. Men sd siger han, lige s& hurtigt: "Men nu

da jeg ser dig,” for jeg havde jo egentligt min svigerdatter med,
[A: ja2] "men nu da jeg ser dig, s& synes jeg lige vi skal prave,” si-

ger han s& (Jonna, 30. maj 2006).

| den scetning (understreget i citatet), hvor Jonna indskyder forkla-
ringen: "for jeg havde jo egentligt min svigerdatter med”, foregri-
ber Jonna i min tolkning sin egen forklaring p&, hvorfor onkologen
aligevel ombestemte sig. Jonna fortceller, at hun under forbere-
delsen ftil strélebehandlingené” havde noevnt den farste samtale

med onkologen over for en af loegerne, og at hun over for loegen

¢7 Som forberedelse til et forlgb med strdlebehandling er det almindeligt, at
patienten far fremstillet en individuelt tilpasset stagtteform eller "skal”, som per-
sonen ligger i under behandlingerne. Det geres for at sikre, at kroppen liggeri
samme position fra gang til gang, og for at gare det nemmere for patienten
at ligge i den samme stilling undervejs i behandlingen (www.cancer.dk).
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havde omtalt sin undren over, at onkologen havde ombestemt sig
med hensyn til at give hende behandling. Jonna genfortceller

med direkte tale Icegens svar:

"Jamen, ved du hvad, det skal jeg sige dig, for de loegger jo altsé
mcerke fil, nér der kommer en patient ind. Ser den patient meget,
meget ddrlig ud [A: mmmmm], kommer mdske s&ddan — gér ma-
ske s& darligt [A: mmm], kan ddrligt hverken det ene eller det an-
det (...). Jamen det lcegges der meerke til” [A: ja]. Og sd tror jeg
nok, han sagde et eller andet: "Du ser jo sGdan set rimelig (,) altsé
du ser jo frisk ud” (Jonna, 30. maj 2006).

Her bringer Jonna igen sin svigerdatter ind i fortcellingen. Jonna
forklarer, at en af svigerdatterens kolleger havde mistet sin mor,
der dgde af kreeft. Hun havde, som Jonna, haft lungekrceft, men
kunne ikke tilbydes behandling. For kollegaens mor udspillede der
sig altsé den situation, som Jonna ncer var havnet i, da onkologen
farst havde sagt, at han ikke kunne tilbyde behandling. Jonna for-
tceller, at inden samtalen havde Jonnas svigerdatter sagt til Jon-
na: "Ved du hvad, nér nu vi skal derud p& mandag, s& skal du for
Guds skyld ikke sige, at du ikke kan lave noget” (ibid). Herefter for-
tceller Jonna, hvordan hun til samtalen, hvor hun ogsd blev under-
sagt, ikke havde haft sveert ved at komme op pd briksen og pd

voegten:
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S& skulle jeg hen og vejes. S& siger han [onkologen]: "Du kan lige
komme herhen”. Og den voegt, den stod sddan lidt ovre, og jeg
gdr s& derover: En-to-vupti op pd vaegten ikk' sddan ligesom [A:
jal. Jeg er sddan vant til, at ndr jeg fér at vide, at jeg skal noget,
sssA [A: ja, sadad], sd skal det gd stoerkt [A: ja]. S& skal det veere.
[A: S& skal man ikke st& og] nej nale og [A: tcenke over det, ja].
Nej [A: nej]. S& en-to-tre op pd vaegten. "N&”, siger han [A: [lat-
ter]]. Han skulle lige have den nulstillet. Det toenkte jeg jo ikke pd,
vel [latter]. [A: Neejhahaha [latter]. S& det gik alt for hurtigte] Jeg
var lidt for hurtig [latter i stemmen]. S& jeg matte jo g& hen igen.
S& det kan da godt veere, han har tocenkt: "Narh, nej men sé ringe
ser huni hvert fald heller ikke ud jo, vel” [latter] (Jonna, 30. mqj
2006).

Her spejler Jonna onkologens (formodede) overvejelser bag be-

slutningen om at give behandling eller ej: "Na&rh, nej men sd ringe
ser huni hvert fald heller ikke ud jo, vel” i den fgrste laeges forkla-

ring: "Du ser jo s&dan set rimelig (,) altsd du ser jo frisk ud” (Jonna,
30. maj 2006).

| min tolkning indskriver Jonna pd& den madade sig selv i en vig-
tig rolle i forhold til det at komme i behandling og dermed pé&
loengere sigt at blive rask. Selv om det er onkologen, der beslutter,
om Jonna skal i behandling eller gj, s& proesenterer Jonna indirekte
sin egen rolle i forhold til overhovedet at komme i behandling,
nemlig ved at lade den anden lcege komme med forklaringen pd,
hvorfor den ferste lcege ombestemte sig: "Du ser jo sddan setf rime-

lig (,) altsé du ser jo frisk ud” (ibid). Dermed er fortcelingen méske i
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videre forstand ogsé en fortcelling om, at Jonna med sin egen rolle
forhindrede, at det kom til at g& hende som svigerdatterens kolle-
gas mor, der i modscetning til Jonna ikke kom i behandling, og

som dgde af kroeft.

Selv om Jonna ikke direkte fremstiller sig selv i en vigtig rolle i
forhold fil helbredelsen, s& praesenterer Jonna ikke desto mindre
indirekte, ved at lade andre personer i fortcelingen komme med
forklaringen, sin egen rolle som afgegrende for, at hun kom i be-
handling. | min tolkning bryder Jonna dermed i sin fortcelling med
den parsonske sygerollemodel, som restitutionsnarrativet umiddel-

bart Icegger op fil.

Arthur Frank beskriver restitutionsnarrativet som en fortcelling, hvor
andres fortcelling dominerer. | den forstand er restitutionsnarrativet
i Franks definition vaesensforskelligt fra det narrativ, der i Franks
terminologi bencevnes 'ridderfcerdnarrativet’. Restitutionsnarrati-
vet handler ifglge Frank om lcegevidenskabens og/eller lcegens
triumf over sygdommen, mens det i ridderfaerdnarrativet er fortcel-
leren selv, der gennem udholdenhed og g@get selvindsigt er den
egentlige helt (Frank 1997: 115, 119). Derfor er det i Franks definiti-
on kun i ridderfoeerdnarrativet, at den syges egen stemme kommer
til udtryk (kaosnarrativet vender jeg tilbage til i noeste afsnit). For at
pege pad, at fortcellere af restitutionsnarrativer kan indskrive sig som

betydningsfulde aktgrer i narrativet, har jeg integreret aspekter af
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Franks ridderfcerdnarrativ i afhandlingens definition af restitu-

tionsnarrativet (se figur 3).

| min fortolkning af deltagernes fortcellinger kan fortcellere af
restitutionsnarrativer gare restitutionsnarrativet til "sin egen” fortcel-
ling og pd& forskellig made, og mere eller mindre direkte, indskrive
sig selv i en betydningsfuld rolle i fortcellingen, ogsd selv om det i
udgangspunktet er andre aktgrer end fortcelleren selv, f.eks. Ice-
gen eller den behandling, som lcegen kan tilbyde, der er det cen-
trale i fortcellingen. | Jonnas fortcelling er det Jonnas méde at age-
re p& under samtalen med onkologen, der placerer Jonnai en
vigtig rolle for fortcellingens plot om at modtage behandling (og
restfitution). Selv om Jonna i fortcellingen ikke direkte fremstiller sig
selv som helt, gar hun det, i min fortolkning, gennem den anden
lceges udsagn: "Du ser jo sddan set rimelig frisk ud”. Dette, at Jon-
na ser frisk ud, og var hurtig om at komme pd voegten under sam-
talen, fari fortcelingen betydning for, at lcegen ombestemmer sig:

"Nu da jeg ser dig, s& synes jeg lige vi skal prave”.

4.4 Der er ikke en halv procent hdb — kaosaspektet

| det foregdende har jeg analyseret, hvordan fortcellere af restitu-
tionsnarrativer kan indskrive sig selv i betydningsfulde roller i fortoel-
lingen, ogsé selv om det i restitutionsnarrativer er behandling og
de sundhedsprofessionelle, der er de egentlige aktarer. | forlcen-

gelse heraf ser jeg elementer af Franks ridderfcerdnarrativ som in-
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tegreret del of restitutionsnarrativet, sddan som jeg definerer resti-

tutionsnarrativet i analysen (se figur 3).

Som det fremgér af figur 3, indgdr ud over ridderfoerdnarrati-
vet ogsd elementer af Franks kaosnarrativ og Ezzys linecer kaosnar-
rativ i restitutionsnarrativet. Hos Frank og Ezzy er henholdsvis kaos-
narrativet og linecer kaosnarrativ selvstoendige narrativer. Ezzy be-
skriver det linecere kaosnarrativ som en variant af det linecere resti-
tutionsnarrativ (Ezzy 2000: 612-13), mens Frank beskriver kaosnarra-
tivet som en grcoense for restitutionsnarrativet. | den méde, som jeg
definerer restitutionsnarrativet pd i analysen, er kaosaspektet, som
hos Frank og Ezzy udtrykkes i henholdsvis kaosnarrativet og det Ii-
necere kaosnarrativ, integreret element af restitutionsnarrativet,

hvilket jeg uddyber i det falgende.

Fordi det i restitutionsnarrativet er de sundhedsprofessionelle og de
behandlinger, de administrerer, som er de egentlige aktgrer i nar-
ratfivet, taler Arthur Frank om restitutionsnarrativet som en form for
'narrativ overgivelse’ (Frank 1997: 6). Den 'narrative overgivelse’ er
ifelge Frank ikke noget problem, s& lcenge overgivelsen er midler-
tidig og den syge med overgivelsen opndr at blive rask. Problemet
opstar ifalge Frank, ndr sygdommen er kronisk og restitution i be-
tydningen 'vende-filbage-til-livet-som-det-var-fer’ derfor ikke er
mulig. Dermed er restitutionsnarrativet fgrst problematisk, hvis den

kommer til at dominere p& bekostning af andre narrativer.
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Frank ser restitutionsnarrativet som udtryk for en modernistisk de-
konstruktion af dgdeligheden, og dermed implicerer restitu-
tionsnarrativet ifglge Frank et forsag pd at omgd lidelsens problem
ved gennem stadig behandling at udscette dgden. Hvis restitu-
tionsnarrativet ensidigt fungerer som model for sygdomsfortcellin-
ger, opstdr vanskeligheden, ndr den syge ikke kan restitueres, eller
ndr den syge, der kun kan fortcelle restitutionsnarrativer, mader
andre syge, der ikke kan restitueres (Frank 1997: 86-92). Faren ved
restitutionsnarrativets ensidige dominans ligger dermed ifglge
Frank i det forhold, at ndr der ikke lcengere er behandling, der kan
gives, er der ingen andre narrativer at falde filbage pd: "Nér resti-
tution ikke indtrceffer, mé andre narrativer forberedes, ellers bliver

det narrative sammenbrud virkeligt” (ibid: 94).

P& baggrund af en undersggelse af rehabiliteringskurseré for dan-
ske krceftpatienter, og med specifik reference til Franks restitutions-
narrativ, peger antropologerne Helle Ploug Hansen & Tine Tjgrnhgj-
Thomsen (2008) p& de vanskeligheder, der kan vecere forbundet

med som krceftpatient at fortcelle sygdomsfortcellingen som et re-

stitfutionsnarraftiv.

| interview og samtaler med kroeftpatienter, der har deltaget

i rehabiliteringskurserne, fortceller deltagerne om, hvordan om-

68 Helle Ploug Hansen & Tine Tjgrnhgj-Thomsens (2008) undersggelse tager ud-
gangspunkt i rehabiliteringskurser pd& RehabiliteringsCenter Dallund, et rehabi-
literingscenter under Kroeftens Bekcempelse, hvor kroeftpatienter kan f& kur-
susophold af op til seks dages varighed (www.cancer.dk/dallund).
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gangskredsen forventer, at man som kroeftpatient betragter sig
selv som helbredt, ndr kroceftbehandlingen er afsluttet (og vel over-
stdet). Sagt pd en anden mdde opmuntrer omgangskredsen fil re-
stitutionsnarrativer. Samtidigt fortceller krceftpatienter om, at selv
om behandlingen er afsluttet, kan der stadig veere frygt for, at
krceften vender tilbage. F.eks. fortceller patienterne om, hvordan
kropslige symptomer som smerte, hovedpine og ubehag kan give
anledning fil stadig frygt for, at krceften er tilbage (se ogsd Ploug
Hansen & Henriksen 2008). Samtidigt fortceller patienterne i under-
sggelsen om oplevelser af social isolation, fordi familie, venner og
omgangskreds sgger at undgd kontakt eller ikke har modet til at
lytte til den pdgceldende (Ploug Hansen & Tjgrnhgj-Thomsen 2008:
365-369). At & kroeft synes med andre ord at gribe ind i den enkel-
tes liv og hverdag pd en mdde, sé egentlig restitution kan fremsté
som en illusion. Ploug Hansen & Tjgrnhaj-Thomsen konkluderer, at
ndr det geelder krceft, kan restitutionsnarrativer ofte ikke falge for-
tcellelinjen 'syg-behandling-restitueret’, men ma falge fortcellelin-

jen 'syg-behandlet-som om restitueret’ (ibid: 369).

Elizabeth Mayfield Arnold (1999) argumenterer for, at krceft, p&
grund af den stadige medicinske behandling og opfalgende kon-
trol, der ofte er forbundet med sygdommen, de psykosociale og
erhvervsmaoessige konsekvenser og den vedvarende pdmindelse
om, at der ikke er en endelig helbredende behandling, kan ses

som en kronisk sygdom (ibid: 24). Selv om den etablerede kroeft-
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behandling til stadighed udvikles og forbedres, er det i dag kun
omkring halvdelen af alle krceftpatienter, som bliver helbredt (Kjal-
ler, Juel & Kamper-Jgrgensen 2007: 97). Samtidigt lider fidligere
krceftpatienter i stigende omfang af senfglger af behandling og
sygdom, f.eks. traethed, smerter, faleforstyrrelser, koncentrations-
o0g hukommelsesproblemer, depression m.m. (Jensen & Svarre

2005; Jensen et al. 2007; se ogsd www.senfoelger.dk).

Restitutionsnarrativets plot om at vende tilbage til livet, som
det var fgr sygdommen, kan dermed, i hvert fald i fortcellinger om
livstruende sygdom som krceft, allerede i udgangspunktet ses som
umuligt. Selv om nogle former for krceft kan behandles effektivt og
med begroenset risiko for tilbagefalds?, kan det at f& stillet diagno-
sen krceft for andre betyde, at livet aldrig bliver det samme som
far. Selv om sygdommen kan behandles, og patienten erklceres
rask, kan personen vcere meerket af sygdommen og behandlin-

gen pd krop og sjcel, mdske for resten af livet.

| kraft af at plottet i restitutionsnarrativet er at helbrede kroeft
som fysisk sygdom, er dette i udgangspunktet ikke altid muligt. Dels
fordi krceft ikke altid kan kureres, dels fordi krceft af den enkelte ik-
ke alene kan opleves som et symptom i kroppen, men ogsé som
en fglelsesmaoessig og eksistentiel krise, som ikke ngdvendigvis for-
svinder selv om krceften fijernes som fysisk sygdom (Grgnvold et al.
2006; Ploug Hansen & Tjgrnhgj-Thomsen 2008).

¢? F.eks. nogle typer af hudkrceft (www.cancer.dk).
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Karin forklarer, at da hun fik konstateret krceft, toenkte hun det s&-
dan, at hun skulle opereres, have kemobehandling og derefter
hurtigt tilbage til hverdagen igen: "Jeg I& bare og ventede pd, at
det halve &r var overstdet, for nu skulle jeg pd arbejde igen” (Ka-
rn, 22. november 2006). Dette kan siges at udirykke den "klassiske”
restitutionsfortcelling, jf. plotftet i TV-reklamen og hospitalsbrochuren
(se afsnit 4.2). Karin forklarer, at det senere er gdet op for hende,
at hun ikke kan f& udstedt garantier, hverken for at blive rask eller
for at krceften ikke vender tilbage: "Man ved jo aldrig, fordi det Ii-
ge ser ud som om, det er veek pd scanningen, kan man aldrig vi-
de, om det ligger p& lurigen” (ibid). Karin synes i sin fortcelling di-
rekte at stille spargsmdistegn ved muligheden for restitution og

dermed (indirekte) at pege pd restitutionsnarrativets begroensning.

| Hannes fortcelling kommer spargsmalstegnet ved restitutionens
mulighed mindre direkte fil udtryk end i Karins fortcelling. Hanne er
54 &r, da jeg mader hende farste gang. Hun er opereret for lunge-
krceft og begyndt i forebyggende kemobehandling, som giver
staerke bivirkninger bl.a. med kvalme og traeethed. Hun bruger ikke
alternativ behandling. Hanne forklarer, at hun hurtigt kom over sel-
ve operationen, og at det egentligt ferst er nu med kemobehand-
lingen, at hun har falt sig syg. Samtidigt forklarer Hanne, at selv om
hun fgler sig syg, s& er hun jo pd& den anden side egentligt ikke syg:
"Vi kan jo ikke sige, at jeg s&dan set er syg i den forstand, for de

har jo flernet alt det syge” (Hanne, 30. maj 2006). Alligevel synes
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tvivlen p& muligheden af fuldstaendig restitution at skinne igennem
i Hannes fortcelling, ogsd selv om tvivlen ikke udtrykkes direkte. |
interviewet fortceller Hanne, at hun har mistet en bror, der dgde aof

kroeft:

H: Jeg glemmer da aldrig, da min lillebror han ringede og fortalte
os, at nu var han erklceret rask (...) og s& gik der to mdaneder [A:

jal, og s& gik det stcerkt [A: ja]. S& men ... [pause].

A: Er det noget du tcenker pd ogsd i forhold - fil dig selve
H: Nceh det er det s&dan set ikke

A: Nej?

H: Det er kun nu fordi vi nu sidder og snakker ikk" at [A: ja]. Fordi
jeg ved at sGddan i dagligdagen, spekulerer jeg da heller ikke p&
det. Og det, det er da ogsd sd fjernt. Der har da veeret et par en-
kelte aftener, hvor jeg har spurgt mig selv: "Vagner du op i mor-
gen tidlig, eller hvad ger du”. Men det er [A: mmm)] ogsd ligesom

et overstdet kapitel (Hanne, 30. maj 2006).

| interviewet gdr jeg ikke dybere ind i Hannes forklaring om, at det
at teenke pd, om kreeften kunne vende tilbage, er "et overstéet
kapitel” (ibid). | telefonsamtalen, som jeg har med Hanne to mé&-
neder efter interviewet (se bilag 3), vender Hanne igen tilbage fil
fortcellingen om lillebroren, der blev erklceret rask, men hvor kroef-

ten vendte tilbage to mdaneder senere (Hanne, 1. august 2006).

Selv om Hanne forklarer, at det at taenke pd, om kraeften

vender tilbage er "et overstdet kapitel”, synes spargsmalet allige-
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vel, i form af genfortcellingen af brorens dgd, at vende tilbage i
Hannes fortcelling. Dette selv om Hanne har féet fiernet tumor ved
operation og, som Hanne selv formulerer det, ikke er "syg i den for-
stand” (Hanne, 30. maj 2006).

| afsnit 3.9 diskuterede jeg med udgangspunkt i psykolog Jette Fog
(2005) og antropolog Kirsten Hastrup (1992), hvordan jeg gennem
en undersggelse af min egen rolle i projektet pd linje med de @vri-
ge deltagere kan udforske den kulturelle sammenhoeng, som jeg

som forsker ligesom deltagerne er del af.

| eksemplet ovenfor beskriver Hanne sig selv som afklaret i
forhold til det atf skulle dg. | interviewet (Hanne, 30. maj 2006) og i
den afsluttende telefonsamtale (Hanne, 16. november 2006) for-
klarer Hanne, at hun ville overveje det ngje, om hun skulle tage
imod behandling, hvis krceften kom tilbage. Hanne fortceller, at
hun har dragftet det med sin mand og med sine barn, at de ikke

skal forvente, at hun vil tage imod behandling for enhver pris.

NAr jeg i interviewet ikke sparger mere fil den betydning, som
brorens dgd har for Hanne, sé& kan det i min efterfglgende Icesning
bdde ses som udtryk for, at jeg respekterer en graense, som jeg
mgder hos Hanne for, hvad Hanne gnsker at tale om, men det kan
ogsd ses som udtryk for, at jeg steder pd en graense hos mig selv,
for hvad jeg kan spgrge om. Endelig kan uddraget i min fortolkning
ses som udtryk for, at bade interviewer og interviewet stader pd en

kulturel grcense for, hvad der kan scettes i tale. Som s&dan repro-
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ducerer bdde interviewer og interviewet kulturelt acceptable ma-

der at tale om dgd, behandling og livstruende sygdom.

Hvor restitutionsnarrativet i Arthur Franks og i denne afhandlings
definition er fortcellinger om helbredelse gennem behandling, er
kaosnarrativet i Franks definition fortcellinger om uvished, fortvivlel-
se og hdblgshed. Kaosnarrativer er det modsatte af restitution, det
er fortcellinger, "der bencegter enhver mulighed for restitution”
(Frank 1997: 96), og som udtrykker forestilingen om, at "livet aldrig
bliver bedre” (ibid: 97). Kaosnarrativer mangler plot og fortcelle-
struktur og er dermed ifglge Frank ikke narrativer i egentlig for-
stand, men som et udtryk for smerte og hdblashed scetter kaosnar-

rativet en graense for restitutionsnarrativet (ibid: 97).

| Douglas Ezzys definition af det linecere kaosnarrativ ses
kaosnarrativet ikke som en grcense for, men som variant af det li-
necere restitutionsnarrativ. Det linecere kaosnarrativ underbygger
og forstcerker det linecere restitutionsnarrativ. | fortcellinger, der kan
identificeres som linecere kaosnarrativer, bibeholdes lcegeviden-
skabens behandlingsmuligheder ifglge Ezzy som fokuspunkt, men
fortcelleren af narrativet har oplevet, at lcegevidenskaben ikke
kunne leve op fil forventningerne. Derfor er tilliden til og forn&bnin-
gen om at blive kureret brudt sammen. Det linecere kaosnarrativ
kan p& den mdde ses som et idealiseret, men tabt linecert restitu-
tionsnarrativ (Ezzy 2000: 611-613).
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Til forskel fra Arthur Frank og Douglas Ezzy, hvor henholdsvis
kaosnarrativet og det linecere kaosnarrativ er udskilt som selv-
stoendige narrativer, definerer jeg i analysen kaosaspektet som en
indbygget dimension af restitutionsnarrativet (se figur 3), hvilket jeg

uddyberi det fglgende.

Selv om kaosnarrativet ifalge Frank ikke er et egentligt narra-
tiv, fordi det mangler plot og fortcellestruktur, jf. ovenfor, s& synes
kaosaspektet af kaosnarrativet samtidigt, sédan som jeg forstdér
Franks prcesentation, at kunne komme til udtryk i mere eller mindre
udtalt narrativ form. Denne tolkning udleder jeg af Franks referen-
ce til to forskellige fortcellinger, som Frank udlcegger som hver sit
eksempel pd& kaosnarrativet. Det ene eksempel er et citat fra et
interview, udfart af sociolog Kathy Charmaz (1991) med en kronisk
syg kvinde, Nancy, hvis mor lider af Alzheimers. Nancy fortceller i
interviewuddraget om, hvordan hendes mor "ikke vil lade hende i
fred” (Frank 1997: 99):

Og hvis jeg prever at f& aftensmaden feerdig, og jeg allerede har
det ddrligt, er hun foran kgleskabet. S& gdr hun hen og er ved at
lcegge hdnden pd komfuret, og jeg har pladerne tcendt. Og sé er
hun foran mikrobalgeovnen, og s& er hun foran bestikskuffen. Og
— og hvis jeg sender hende ud, s& bliver hun sur pd mig. Og sé er
det forfoerdeligt. Det er der, hvor jeg har det rigtig, rigtig darligt
(Charmaz 1991: 173, refereret i Frank 1997: 99).

225



Frank beskriver eksemplet som et udtryk for kaosnarrativet p&
grund aof manglen p& narrativ orden (Frank 1997: 98-99). Der er in-
gen tydelig begyndelse og ingen "faktisk eller forestillet afslutning”
(Nettleton et al. 2004: 50). Frank beskriver det p& den mdade, at
hvis narrativer "forudscetter en roekkefelge af begivenheder, for-
bundet med hinanden over tid, s& er kaosnarrativer ikke narrati-
ver” (Frank 1997: 98). Kaosnarrativer kan egentligt ikke fortcelles,
kun udleves (ibid: 98). Kaosnarrativet er kroppens sprog. Kroppen
er ikke tavs — kroppen taler gennem "smerte og symptomer” (ibid:
2) - men samtidigt undslipper kroppen sproget. Kroppen er, med

Franks formulering, "uartikuleret” (ibid: 2).

Hvor den syges egen stemme ikke kan komme til udtryk i
restitutionsnarrativet, fordi den aktive helterolle besiddes af en an-
den end fortcelleren selv, s& er det ifalge Frank heller ikke den sy-
ges egen stemme, der kommer til udtryk i kaosnarrativet, fordi det
fra positionen af kaos ikke er muligt at fortcelle kaos: "Det kaotiske
narrativs autentiske tale er skriget og hinsides det kun tavshed”
(Frank 1994: 9). Kaosnarrativet er ifalge Frank det narrativ, der er
mest kropsligt forankret (Frank 1997: 101). Kroppen eri en eller an-
den forstand den egentlige aktgr og "fortceller” i kaosnarrativet.
Frank beskriver det pd den mdéde, at kaosnarrativet udleves, "nadr
"den” [kroppen] har hamret "mig” ud af selvgenkendelse™ (ibid:
103). Kaosnarrativet er et anti-narrativ, en "ikke-selv-fortcelling”
(ibid: 105).
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Samtidigt synes kaosnarrativet ogsé at optroede i en betydning
hos Frank som et narrativ, der ikke alene ordlgst udtrykker kroppens
sprog, men ogsd som et narrativ, der gennem ordene kredser om
kaos. Frank beskriver det pd den mdade, at kaosnarrativet er som
ord, der kredser om et s@r, men aldrig kan verbalisere séret (Frank
1997: 98). Frank refererer i den forbindelse til Gilda Radners selvbi-

ografi om krceft: It's Always Something (Radner 1989).

Radner fortceller i bogen om sit gnske om at videooptage
det, som skete under en af sine kemoterapibehandlinger. Dette |
et forsag pd& at genetablere fornemmelsen af tabt tid, fordi Radner
under de fleste af behandlingerne befandt sigi en des p& grund
af sovemedicin. Gennem videobdndet kan Radner dokumentere,
at "noget” sker under behandlingerne: Plejepersonale kommer ind
i rummet og tager sig af hende osv. Frank beskriver det pd& den
madde, at Radner derved sgger at ordne det kaos, der er opstéet,
fordi erfaringen af kemoterapibehandlingen ellers er "uden for tid,
sted og mening” (Frank 1994: 7). Alligevel, argumenterer Frank, kan
kaos aldrig helt "ordnes” gennem fortcelling. Dermed illustrerer ek-
semplet, at "den rene kaotiske stemme er et hul i narrativet. Hvad
der er muligt at fortcelle om kaos, er ikke lcengere kaos” (ibid: 7).
Det at omdanne kaos fil en fortcelling betyder, at kaos allerede er
kommet pd refleksiv afstand og er medieret eller "ordnet” gennem
fortcellingen, og s& er der ifglge Frank ikke lcengere tale om kaos i
egentlig forstand (Frank 1997: 98).
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| forhold til de to fortcellinger, Nancys og Radners, er Radner ifglge
Frank i hgjere grad end Nancy i stand fil at ordne og dermed neu-
tralisere kaos. Selv om Radner pd grund af kemobehandlingerne
oplever en afbrydelse og et narrativt "hul”, kan hun ved at reflek-
tere over afbrydelsen skabe en sammenhcengende fortcelling. |
modscetning hertil reproesenterer Nancys fortcelling ifelge Frank
det paradoks, at "en sand kaosfortcelling ikke kan fortcelles™ (Frank
1997:105).

Som jeg forstdr Frank, kan kaosnarrativet dermed optroede i
to betydninger, som hver iscer reproesenteres af de to fortcellinger,
Nancys og Radners. Nancys fortcelling taler i hgjere grad ud fra en
position af kaos, end filfceldet er for Radners, der i hgjere grad er
en refleksion over og forsag pd at ordne kaos. | Nancys fortcelling
er den narrative orden brudt sammen. Fortcellingen fglger en 'og-
sA-0g-sA-og-sA-struktur’, hvor det ene falger det andet uden at bli-
ve styret af et overordnet plot. | Radners fortcelling derimod tales
der i mindre grad fra en position af kaos og i hgjere grad i en kred-
sen om kaos. Begge fortcellinger peger pd kaos, men Nancys i hg-
jere grad fra en position af kaos end Radners, der kan ses som en

kredsen om kaos.

Kaos i begge disse betydninger, som ordlgst udtryk for krop-
pens sprog, og som ord, der kredser om tab og hdblashed, kan i
min fortolkning komme til udtryk i deltagernes fortcellinger som

aspekter af restitutionsnarrativet.

228



Antropolog Helle Ploug Hansen (2002) argumenterer for, at hvis der
i en fortcelling "optroeder en hoendelse, der kan tillcegges s& me-
gen betydning, at den i en vis forstand ikke kan loegges sammen
med de andre hcendelser” (ibid: 86), s& bliver det vanskeligt eller
umuligt at fortscette fortcellingen. Der bliver i fortcellingen "noget,
der er fortcelleligt, og noget der er ufortcelleligt indenfor en fortcel-
lingsstruktur” (ibid: 86). Det ufortcellelige i fortcellingen peger ifalge
Ploug Hansen hen mod en betydning, der "overstiger, hvad spro-
get formdr at udtrykke” (ibid: 87).

P& baggrund af et tredrigt forskningsprojekt med deltager-
observation og interview med plejepersonale pd en onkologisk
afdeling refererer Ploug Hansen til en hcendelse p& afdelingen,
hvor sygeplejersken, Dorte, i den efterfglgende beretning om
hoendelsen over for kollegerne netop i fortcellingen steder pé be-
tydning, der "overstiger, hvad sproget formdr at udtrykke” (ibid:
87). Ploug Hansen har forud overvceret den konkrete hcendelse pd
afdelingen. En 40-&rig kvinde, Anette, er sengeliggende og deen-
de af krceft. Anette hari en periode vceret svcer at kontakte og
har ikke reageret, ndr personalet har sagt godmorgen. Dorte skal
sengebade Anette og forklarer hende hele tiden, hvad der skal
ske, mens hun bader hende. Anette reagerer ikke. Ploug Hansen
forklarer nu, at pludselig, da sengebadet er overstdet, og Dorte
skal til at frisere Anettes hdr, "griber Anette fat i kraven pd sygeple-
jerskens uniform, troekker sig halvvejs op i sengen og hvisker: "Er
det nu, jeg skal dg<e"” (ibid: 78). Herefter falder Anette filbage i
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sengen igen "stadig med hdnden i Dortes uniform, gjnene er &b-

ne, og hun stirrer vedholdende pd Dorte” (Ploug Hansen 2002: 78).

Ploug Hansen beskriver, hvordan hun selv sté&r som lammet
pd den modsatte side af sengen og kan se, at Dorte er chokeret.
Dorte tager en stol frem og scetter sig ved siden af Anette og for-

klarer s&, at hun ikke tror, at det varer lcenge [fer Anette skal dg].

Da Dorte efterfalgende giver mundtlig grupperapport om
hcendelsen over for det gvrige sundhedspersonale, forklarer Dorte
farst rent faktuelt, hvad hun har foretaget af pleje, og hvad der vi-
dere skal ske i plejen af Anette. Derefter fglger en pause, hvor Dor-
te lukker kardex (det vil sige plejejournalen), og kigger sig rundt i
gruppen af kolleger: "Det var meget hardt at sengebade Anette i
dag” (ibid: 79), siger Dorte og fortceller om episoden. Dorte fortcel-
ler, at hun streg Anette over héret og forsggte at veere rolig: "Jeg
havde mest lyst fil at sld armene om hende, og sige (...) 'Det skall
nok g& Anette, i morgen har du det bedre'” (ibid: 80). Dorte forkla-
rer, at det gjorde hun ikke, for hun vidste jo, at sddan ville det ikke
gd og forklarer: "Det fgles dybt uretfcerdigt, s& ung ... og med to
smd& barn” (ibid: 80).

Ploug Hansen argumenterer for, at Dorte, efterndnden som
fortcellingen skrider frem, mere og mere ncermer sig en hcendelse i
fortcellingen, som Dorte ikke kan omscette i ord i en fortcellings
struktur. Ploug Hansen forklarer det p& den mdde, at der er "nogle
huller eller sproekker i Dortes fortcelling” (ibid: 87). Med reference fil

Svend @stergaard (1991: 89) argumenterer Ploug Hansen for, at
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det ufortcellelige i Dortes fortcelling angdr det, "der vejer s& tungt i
subjektets (her Dortes) liv, at betydningen overstiger, hvad sproget

formdr at udtrykke” (Ploug Hansen 2002: 87).

Det ufortcellelige, der kan optroede i fortcellinger, og som
sproget ikke formdr at udtrykke, drejer sig ofte "om objekter, der
dukker op i ncerheden af dgden (den rene veeren)” (ibid: 87).
Ploug Hansen argumenterer for, at nér Dorte indledte sin fortcelling
med at sige, at det var "meget hardt at sengebade Anette i dag”
(ibid: 87), s& refererede det ikke fil, at Anette var bevidstlas, men at
hun "helt uventet v&gnede op, og konfronterede Dorte verbalt
med dgden” (ibid: 87). Ploug Hansen argumenterer videre for, at

der kan loegges forskellige tolkninger ned over fortcellingen.

Ndr Dorte sagde, at "[d]et var meget hdrdt” (ibid: 87), s& kan
det ifelge Ploug Hansen bl.a. tolkes i lyset af den loegevidenskabe-
lige kontekst, som sygeplejersker arbejder indenfor, hvor "det
overordnede formdl er at redde liv, at bevare liv og at forlcenge
liv. Et system, hvor dgden ofte udskydes og forncegtes” (ibid: 87).
Setilyset heraf kan 'hérdt’ ifglge Ploug Hansen referere til, at "det
var fglelsesmaoessigt vanskeligt ("hérdt') for sygeplejersken at ak-
septere dgden (hvad hun gjorde, da hun tog Anette pd ordet og

sagde: "Ja, det kan ikke vare sé& lcenge nu™)"” (ibid: 87).

| relation fil Arthur Franks argument om, at kaosnarrativer ikke i
egentlig forstand er narrativer, fordi det er umuligt at fortcelle fra

en position af kaos, og at kaosnarrativer hgjest med ord kan kred-
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se om kaos, kan Dortes fortcelling om sengebadet af Anette i min
forstdelse af Frank tolkes som et kaosnarrativ. P& linje med Ploug
Hansens argumentation om sundhedspersonalets vanskeligheder
med at konfrontere sig med dgdens realitet argumenterer Frank
for, at deden i moderne loegevidenskab kan repraesentere en im-
plicit kritik af modernistiske antagelser om det kliniske arbejde og
antagelser om fremgang og udvikling (Frank 1997: 111). P& den
mdde er kaos det modsatte af restitution: "Hvis restitutionsfortoel-
lingen stiller os muligheder i udsigt for at kunne lgbe fra eller overli-
ste lidelsen, s& fortceller kaosnarrativer os, hvor let vi alle kan blive
suget med ned” (ibid: 97). Kaosnarrativet fungerer p& den mdde
som en grcense for restitutionsnarrativet, fordi den "ultimative be-
greensning af restitution er dgdelighed: Konfrontationen med dg-

delighed kan ikke vcere en del af fortcellingen” (ibid: 95).

Med baggrund i den foregdende proesentation analyserer jeg i
det fglgende, hvordan 'kaos’, forstdet som (umuligheden af) at
konfrontere sig med sin egen dgdelighed, kan ses som et aspekt af
restitutionsnarativer i deltagernes fortcellinger, og viser, hvordan
'kaos' kan komme til udtryk, b&de som et "hul” i fortcellingen og

som en 'kredsen med ord’, men hvor 'kaos’ ikke verbalt arfikuleres.

Jonna forteeller, at hun hdber, at hun kan f& overskuddet filbage,

ndr hun har veeret i behandling (se ogsd afsnit 4.3):
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Jeg kan ikke overskue det [selv at lave aftensmad]. Jeg kan slet
ikke overskue det nu. Jeg vil have alt det behandlingshallgj over-

stéet [A:ja]. S& kan det veere, hvis ellers man bliver gjort rask, det

ved jeq jo ikke noget om [A: nej]. [Pause] Men jeq tror, jeq vil sige

det p& den mdade, at hvis jeq skulle voere s& heldig, ikke fordi, jeg

har ikke s& meget filtro til det, men skulle jeg veere heldig at blive
— kureret [A: ja] — der er jo da nogen der bliver det jo altsd [A: ja] -
og de siger jo de har store muligheder i dag, og de er dygtige, de
er dygtige i dag sagde han, den ene lcege derude [A:ja], de er

virkelig dygtige (Jonna 30. maj 2006).

Scetningerne pd hver side af pausen i uddraget ovenfor, der be-
gynder: "S& kan det veere ..." og "Men jeg tror, jeg vil sige ..."
(understreget), kan i min fortolkning ses som udtryk for restitutions-
narrativer, hvor det at blive rask gennem behandling er det cen-
trale plot. Pausen, derimod, mellem scetningerne peger i min for-
tolkning pd en betydning i fortcellingen, der ikke kan udtrykkes i en
fortcellings struktur. Der kommer som beskrevet, jf. ovenfor, nogle
"huller” eller "sproekker” i fortcellingen (Ploug Hansen 2002: 87). |
min fortolkning er det i den sprcekke i fortcellingen, at kaosaspek-
tet viser sig og truer med fortcellingens sammenbrud. Samtidigt fér
"spraekken” i fortcellingen i form af pausen ikke restitutionsnarrati-
vet til at bryde endeligt sammen. Selv om pausen kan ses som et
betydningsmaoettet punkt, hvor betydningen overstiger, hvad der
kan udtrykkes i ord, s& genoptages fortcellingen efter pausen med
et nyt restitutionsnarrativ, der begynder med scetnhingen: "Men jeg

tror, jeg vil sige det pd den mdade ...". Som vi skal se i afsnit 5.1, kan
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fortcellinger, hvor kaosaspektet viser sig, ogsd genoptages, ikke
med nye restitutionsnarrativer, men med forandrings- eller ac-

ceptnarrativer.

Henning fortceller, at selv om helbredende behandling ikke er mu-
lig, og selv om han godt ved, at krceft er en livstruende sygdom, s
er det hans hdb, at krceften kan stilles i bero, s& han kan f& et

langt liv, pd trods af kroeftsygdommen:

H: Altsd, jeg har bare bestemt, at jeg skal jo ikke, jeg skal jo ikke
bare svinde ind til ingenting [A: nej]. Jeg skal jo bare have det
indkapslet, og s& [A: ja] skal jeg bare leve videre, til jeg bliver 97,
og sd [A: ja] s& veelter jeg jo lige om og [utydeligt] en dag og s&
noget, det er nok sddan, det gdr til jo [A: ja, ja]. Kan jeg da hdbe
pd

A: Ja. S& pd den mdade sa ser du ikke — s er det ikke

H: Nej altsé

A: [utydeligt]

H: Jeg ser det ikke som —selvfglgelig ved jeg da godt, selvfglgelig
er det da ikke bare lige en — en influenza, det er jo alvorligt [A: ja,
jal. Nér de sagde, de ikke kunne operere filigemed, jamen s, og
ndr det s& er gdet i lymfesystemet, s& — det kan jo sidde alle steder

(Henning, 2. november 2006).

234



| det farste interview fortceller Henning, at han til den foregdende
kemobehandling kom ftil at tale med en af de andre patienter,

som for nyligt havde f&et konstateret kroeft:

Han var ogsd langt nede [A: ja]. S& sagde jeg: "Jamen, ved du
hvad, du har noget heroppe over hovedet, der hedder kroeft
[Henning peger med hdnden over hovedet] [A: ja]. Det kan godt
veere, at afstanden bliver mindre og mindre [A: ja], men du kan
trceffe at dg i morgen af en blodprop [A: ja, det errigtigt]. Det er
ikke sikkert, du degr af krceften” (Henning, 13. juli 2006).

Selv om Henning har krceft, og deden pd den mdéde er rykket i
forgrunden (Ploug Hansen & Henriksen 2008: 40), s& synes Henning i
fortcellingen at nedtone alvoren: "Det er ikke sikkert, du der af
krceften” (Henning, 13. juli 2006). Denne fortcelling understgatter jeg
samtidigt med bemaerkningen: "ja, det er rigtigt”. Alligevel kredser
Henning i min fortolkning om dgden som mulighed: "selvfglgelig er
det da ikke bare lige en — en influenza” (Henning, 2. november
2006).

| interviewet beskriver Henning sig selv p& den mdade, at aof
"en syg mand at veere, der har jeg det jo godt” (Henning, 13. juli
2006). Henning beskriver, at han ikke fgler sig scerlig pdvirket af
kemobehandlingen, at det mest er, ndr han lige har fdet behand-
lingen, at han kan mcerke det. Ellers kan han gere, som han plejer.
Bl.a. fortceller Henning, at han har travlt med haven og skal i gang

med at lcegge fliser. Henning synes med fortcellingen at sige, at
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selv om han har kreeft og fé&r kemobehandling, fornindrer det ham

ikke i at ggre de ting, som han plejede at gaere, fgr han blev syg.

Psykologerne Bo Jacobsen, Stine D. Jgrgensen & Susanne E. Jor-
gensen (1998) argumenterer for, at kroeftpatienter i hdndteringen
af sygdommen overordnet kan reagere pd fire forskellige mdader,
som forfatterne refererer til som: 'De nggterne kvinder’, 'de fatte-
de mcend’, 'de rystede mcend’ og 'de s@gende kvinder'. Som ka-
tegorierne peger pd, finder forfatterne, at moend og kvinder
grundlceggende reagerer forskelligt pd det at f& en kreeftsygdom.
De personer, der hgrer under kategorien 'fattede mcoend’, er ifelge
forfatterne karakteriseret ved, "at de gennem sygdommen har

fundet ud af, at de vil leve uanfaegtet videre” (ibid: 62).

Ud fra forfatternes definition kan Hennings fortcelling om at
kunne ggere de ting, han plejer, selv om han har kroeft, tolkes pd&
den mdade, at Henning harer med fil gruppen af 'fattede moend’.
Hennings fortcelling kan som s&dan ses som udtryk for en kensbe-
stemt mdde at hdndtere kroeftsygdommen pd. lkke desto mindre
kan Hennings fortcelling i min fortolkning ogsd ses som udtryk for
restitutionsnarrativet som kulturelt foretrukken fortcelling, og som en
fortcelling der sgges fremmet institutionelt og af individuelle tilhgre-

re til sygdomsfortcellingen (f.eks. interviewere).

Ifalge Arthur Frank dominerer restitutionsnarrativet i de fleste
sygdomsfortcellinger, men iscer hos syge, der for nyligt er blevet

syge, og i mindre grad hos kronisk syge (Frank 1997:77). Dels gn-
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sker enhver, der er syg, at blive rask igen, dels er restitutionsnarrati-
vet det kulturelt forefrukne; sundhed ses som den normale filstand,
som mennesker bgr have genoprettet. Derfor er individets eget
gnske for restitution ifglge Frank blandet sammen med forventnin-
gen om, at andre mennesker gnsker at hare restitutionsfortcellinger
(Frank 1997:77).

Selv om Hennings fortcelling kan ses som en kansspecifik mé&de at
h&ndtere kraeftsygdommen pad, s& kan den i min forstdelse ogsa
ses som et kulturelt dominerende restitutionsnarrativ, og et restituti-
onsnarrativ, hvor kaosaspektet kommer mere eller mindre tydeligt

til syne pd forskellige tidspunkter i sygdomsforlgbet.

Efter det farste interview, jeg har med Henning, far jeg lov at kom-
me med Henning og hans cegtefcelle Berit til behandling p& hospi-
talet’0. Henning skal ferst til samtale og bagefter have lagt drop fil
kemobehandlingen. Henning fortceller, at han, siden sidst vi sds,
har fdet konstateret en blodprop i benet og har féet stgttestrampe
pd venstre ben. Stgttestrempen skal han have pd i to uger, har

han faet at vide.

Kort efter at vi er ankommet, kan vi komme ind til samtalen.

Sygeplejersken Tanja, som er Hennings kontaktsygeplejerske, er

70 Alle beskrivelserne af den dag, jeg var med Henning og Berit til behandling
pd hospitalet, er skrevet pd baggrund af noter, som jeg dels skrev under sam-
talen med onkologen og dels indtalte til diktafon samme dag, umiddelbart
efter at have sagt farvel til Henning og Berit.
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0gs& med til samtalen. Henning skal have svar p& de scanningsbil-
leder, som han har fdet taget forud for samtalen. Onkologen Mar-
tin forklarer, at billederne viser, at tumor er blevet mindre. Martin
siger, at han ikke kan sige proecist, hvor meget, men han mener,
at det md& voere omkring ofte milimeter, som tumor er svundet.
Henning sparger ud fra hvor meget. Martin siger, at det nok var fra

3 centimer, sd den mdske nu er 2,2 centimer.

Henning sparger, hvor lang tid man vil give behandlingen.
Martin siger, at som standard er det et halvt &r. Henning sparger,
om det er fordi, det s& er holdt op med at virke efter et halvt ér,
eller om det er fordi, at man sé& ikke kan téle det mere?2 Martin si-
ger, at det nok er fordi, at der ikke er s& mange, som man har un-
dersggt det for, som er fortsat loengere end et halvt &r, s& derfor
ved man ikke s& meget om, hvad effekten er efter et halvt &r. Men
ndr den tid kommer, s& vil de f& en snak om det. Hvis Henning sta-
dig har det fint med kuren, og det ogsd er fint for loegerne, og tu-
mor stadigvaek bliver mindre, s& mener Martin, at man godt vil
kunne tale om at fortscette behandlingen. Men det er noget, de
skal snakke om til den tid. Det har altsé ikke noget at gere med, at

det holder op med at virke, siger Martin.

Henning sparger fil, at han og Berit skal pd ferie, hvor Hen-
ning bliver ngdt til at springe nogle behandlinger over. Om det be-
tyder, at det s& begynder at vokse igen2 Martin siger, at det me-
ner han ikke. Det vil mdske ikke ligefrem blive mindre i den perio-

de, men der er ikke noget galt i at springe over nogle gange.
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Henning sparger ogs& Martin om blodproppen, om hvor lang tid
Martin mener, at Henning skal beholde stgttestrampen p&2 Martin
forklarer, at det jo egentligt ikke er deres omrdde (pd& onkologisk
ambulatorium), men at han nok vil mene, at Henning skal gé& med
den omkring et par méneder, og i hvert fald til han ikke kan moer-

ke stikken i benet lcengere.

S& spgrger Martin, om der ellers er noget, de skal snakke om
og tilfgjer, at ndr nu det var s& gode nyheder (underforstdet: Nar
scanningsbillederne viste, at tumor var formindsket), s& var der jo

s& ikke s& meget (Henning, 7. august 2006).

P& baggrund af en undersggelse af amerikanske onkologers kom-
munikation med kreeftpatienter argumenterer Good et al. (1994)
for, at onkologer bruger forskellige strategier i samtaler med kroeft-
patienter for at Izse nogle af de dilemmaer, der kan opstd i samta-

len (se afsnit 2.2.1).

Ifalge forfatterne mades onkologen pd den ene side af en
kulturel forventning om at bevare hdbet og livsvilien hos patienter-
ne, p& den anden side stilles der krav om dbenhed over for pati-
enterne med hensyn til diagnose og prognose. Ifglge forfatterne
sgger onkologerne at Igse dette dilemma gennem forskellige stra-
tegier, bl.a. ved at holde sig til at tale om den allerncermeste frem-
tid, den nceste behandling eller den nceste undersggelse, men
undvige at tale om udsigterne for behandlingen pd langt sigt. P&

den mdde opererer onkologerne ifglge forfatterne med korte tids-
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horisonter i samtale med patienter. Behandlingen beskrives som
sma trin, der skal forceres ét ad gangen. Dermed, argumenterer
forfatterne, sager onkologerne at holde fokus pd& smad fremskridt
her og nu, frem for direkte at konfrontere spargsmalet om daden
som mulig udgang pd behandlingen. Habet sgges med andre ord
opretholdt ved at flytte fokus p& det korte tidsperspektiv, pd be-

handlingsresultater her og nu.

Forfatterne skriver ud fra en amerikansk sammenhceng, og
resultaterne kan derfor ikke direkte overferes fil danske forhold. En
pointe i artiklen er netop, at biomedicinsk behandling er indskrevet
i en bestemt kulturel sammenhceng og derfor kommer fil udtryk i
forskellige former for praksis i kommunikationen’!. Selv om biome-
dicinsk praksis er indskrevet i bestemte kulturelle kontekster, synes
observationen af amerikanske onkologers brug af korte tidshorison-
ter i samtalen med patienter at have relevans, ogsé i en dansk

sammenhceng.

| min forst&else af samtalen mellem Henning og onkologen, spar-
ger Henning mere eller mindre direkte til prognosen og til mulige
udgange pd kreeftforlgbet. Farst sparger Henning, hvor lang tid

han skal fortscette med behandlingen. P& onkologen Martins svar

71 Good et al. (1994) sammenligner deres egen undersggelse med undersa-
gelser af kommunikationen mellem japanske onkologer og kreeftpatienter.
Herudfra konkluderer forfatterne, at amerikanske onkologer er &bne i forhold
til at tale om diagnosen, men mindre dbne over for at tale om prognosen,
mens japanske onkologer omvendt er mindst dbne over for at tale om diag-
nosen.
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om, at behandlingen som standard gives i et halvt ér, sparger
Henning, hvorfor man holder op med at give behandlingen: Om
det er fordi, behandlingen s& er holdt op med at virke, eller om
patienterne sd ikke lcengere kan tdle behandlingen? Her giver
Martin ikke noget scerlig proecist svar, men siger, at der ikke er s&
mange, der er fortsat med behandlingen ud over et halvt &r, men
ndr den tid kommer, vil de tage stilling til, om Henning skal fortscet-

te med behandlingen.

| min tolkning opererer onkologen Martin med korte tidshori-
sonter, hvor der fokuseres pd resultater af behandlingen nu og her,
frem for udsigterne for behandlingen pd langt sigt. Dette kommer
ogsd til udtryk i Martins slutbemaoerkning om, at siden scanningsbil-
lederne var sé fine, og tumor er svundet, er der ikke s& meget me-
re at tale om. | sin fokusering pd& korte tidshorisonter og ved at gé
uden om Hennings spargsmdl om, hvad der skal ske om et halvt ér,
undlader onkologen samtidigt at konfrontere det spargsmal, der
ifglge min fortolkning haenger i luften, men som ikke bliver besva-
ret, nemlig om hvad der skal ske, hvis behandlingen holder op
med aft virke, eller hvis Henning ikke lcengere kan téle behandlin-
gen. Onkologen fokuserer pd, at tumor er svundet og tager ikke
fat i den diskussion, som Henning lcegger op til med sine spargsmall

om, hvad der skal ske efter behandlingen.

Som jeg tolker samtalen, spgrger Henning mere eller mindre
direkte onkologen, hvor lang tid han tror, at Henning kan leve med

kroeften, men dette spargsmal undgdr Martin at svare pd. Ved at
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fokusere pd& det korte tidsperspektiv, og pd& at tumor er blevet
mindre, fastholder Martin restitutionsnarrativet. P& den mdade kred-
ser samtalen om det "hul” i narrativet, hvor kaosaspektet viser sig i

form af Hennings spargsmdl til behandlingen pd langt sigt.

| undersggelsen af amerikanske onkologers kommunikation peger
Good et al. (1994) p&, at samtidigt med, at onkologer gennem
brugen af korte tidshorisonter sager at bevare hdbet hos patien-
terne, s& ansker patienter méske netop at f& svar pd spargsmal
om krceftforlgbet og udsigterne for behandlingeni et Icengere
tidsperspektiv. Et andet problem, som forfatterne peger pd, er, at
narrativer, hvor spergsmdlet om daden udskydes s& lcenge som
muligt ved at fokusere pd& behandlinger her og nu, falder fra hin-
anden, hvis mulighederne for behandling pd et tidspunkt bliver ud-
temt (ibid: 858-60).

| en telefonsamtale et halvt &r efter, at jeg har voeret med til sam-
talen p& hospitalet, fortceller Henning, at han snart skal til samtale
med onkologen. | begyndelsen, hvor Henning fik kemoterapi, var
han ikke s& pdvirket af behandlingen, men nu er han begyndt at
f& kvalme en uge efter, at han har fdet behandlingen. Henning
forklarer, at det ville veere fint, hvis han fik at vide til samtalen, at
han kunne fortscette i behandling, men samtidigt orker han det
faktisk ikke. Henning har p& det tidspunkt modtaget kemobehand-

ling mere eller mindre uafbrudt siden maj 2006, det vil sige ncesten
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et &r. Henning fortscetter med at sige, at der nok ikke sker et mira-
kel (Henning, 6. februar 2007).

| samtalen sparger Henning pd et tidspunkt om, hvordan det
gdr med Carstens behandling med hgjdosis C-vitamin (se afsnit
4.2.2). Henning overhgrte tilfceldigt den farste del af mit interview
med Carsten, fordi Henning tilfceldigvis skulle have kemobehand-
ling den samme dag, som jeg interviewede Carsten i forbindelse
med behandlingen. Henning ved derfor, at Carsten modtager
behandling med C-vitamin og har lgbende spurgt til, hvordan det
gdr med Carstens behandling. Jeg fortceller, at jeg lige fer jul dret
far fik lov at komme med Carsten pd den klinik, hvor han modta-
ger behandlingen (se afsnit 5.2), og at Carsten havde det godt pd
det tidspunkt. Jeg kommer ogsé ind p&, at C-vitaminbehandling
ikke er en anerkendt behandling i det etablerede system. Her for-
klarer Henning, at det er det samme med akupunktur, men at det
ikke nytter noget at opgive akupunkturen. S& lcenge han garr til
akupunktgren, er der et spinkelt hdb. Henning har gdet hos aku-
punktgren Chang en gang om ugen siden begyndelsen af august
og siger, at det ikke kan hjcelpe at sige, at de ikke vil smide flere
penge ud nu. Henning forklarer, at han og Berit fror pd, at det vir-
ker. Videre forklarer Henning, at immuntallene har veeret fine, men
at det ikke er til at vide, hvordan det havde set ud, hvis ikke han
havde gdet hos Chang. Jeg sparger, om Henning vil fortscette hos
akupunktgren. Henning siger, at det vil han. Indfil han ikke kan kgre

derud, eller indfil der ikke er mere hdb (ibid).
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En mdned efter denne samtale taler jeg igen i telefon med Hen-
ning. Henning fortceller, at han pd et tidspunkt sagde til sin kon-
taktsygeplejerske, Tanja, at han regnede med at blive 97'2. Dette
spejler tidligere fortcelling i interview, hvor Henning fortalte om sin
beslutning om at blive 97 (se ovenfor). Henning siger, at Tanja
havde svaret, at det tfroede hun ikke, at Henning skulle regne med.
Jeg spaergeri telefonen, om det er ok, at Tanja svarede sddan, og
Henning siger, at det er de selv klar over. Henning forklarer, at nog-
le gange, ndr der kommer besggende til ham og Berit, s& siger
gcesterne, at Henning skal tage det roligt, for miraklernes tid er ikke
forbi. Henning siger, at de ikke kan scette sig ind i, hvor slemt han
har det. Jeg sparger, om det s& pd en md&de er irriterende, ndr
goesterne prgver at opmuntre ham pd den méde. Henning siger,
at ndr de har snakket med goesterne et stykke tid, s& kan de godt
forsté& det, og ndr han viser, hvordan han ser ud i lysken. Henning
forklarer, at han er hcevet i lysken pd grund af voeskeophobning,
som hvis han havde spoendt et pengebcelte rundt om livet. Jeg
sparger, om Henning s& kan tale med venner og familie om det.
Henning siger ja, de har sagt det ligeud. Om det skal blive sommer
én gang eller to gange, md& skaebnen afgere. Jeg sparger fil, at
Henning sidste gang fortalte, at det var noget med, at de gode
dage, der var, de kom ikke skidt igen. Henning svarer, at man mad

nyde de dage, der er gode (Henning, 8. marts 2007).
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Selv om jeg i samtalen spgrger fil, om Henning fgler det "irriteren-
de”, ndr goester forsgger at opmunitre ham med, at det hele nok
skal g& (for miraklernes tid er ikke forbi), s& synes jeg ogsd selv fil
sidst i samtalen at opmuntre Henning fil at fortcelle om noget "po-
sitivt”, nemlig ved at gribe tilbage til en tidligere telefonsamtale,

hvor Henning har talt om, at man mé nyde de dage, der er gode.

Som jeg diskuterede ovenfori forhold til Hanne, hvis bror dg-
de af kreeft, kan min manglende opfordring til Henning om at tale
om det, der er sveert, bade ses som udtryk for, at jeg mader en
greense hos Henning for, hvad Henning har lyst fil at tale om, lige-
som mine manglende spargsmal kan ses som udtryk for en graen-
se, jeg mader hos mig selv. Maske konfronteres jeg her, ligesom
Hennings gaester, med min egen dgdsangst og praver at slutte
samtalen af ved at fokusere pd "de gode dage’2 Eller mdske op-
fangerjeg i samtalen, at noget nyt er p& veje Hvor filliden il be-
handling og hdbet om at kunne leve mange &r med kroeft tidlige-
re har fyldt i Hennings fortcelling, har fokus méske nu flyttet sige Eller

fokus har flyttet sig i min egen mdde at tale med Henning p&?e

Under telefonsamtalen analyserer jeg ikke fortcellingen som
udtryk for et af de tre narrativer, restitution, forandring eller accept.
Den mdde at tcenke fortcellingen pd, har jeg ferst anvendt i den
efterfalgende analyse. | fortolkningen af samtalen nu, lcenge efter
at samtalen fandt sted, synes restitutionsnarrativets plot om at blive
rask gennem behandling efterh&dnden at f& mindre plads i Hen-

nings fortcellinger undervejs i sygdomsforigbet, mens andre plot
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(som jeg nu identificerer som acceptnarrativer) kommer mere fil

syne.

Telefonsamtalen er den ncestsidste, som jeg har med Henning, in-
den det afsluttende interview. | det mellemliggende ars tid, der er
gdet mellem det fgrste og det andet interview, har vi Igbende haft
telefonsamtaler, og jeg har fulgt Henning til behandling p& hospi-
talet og hos akupunktar (se afsnit 4.2). Det farste interview med
Henning var pd en af drets varmeste sommerdage, hvor Henning
havde dcekket op med kaffe og hiemmebagt kage i haven, og
hvor familiens to hunde ivrigt fulgte med i interviewet (og kage-
spisningen). Selv om det ogsd er sommer og solskin i dag, er vi in-
den fori huset, hvor Henning har f&et en hospitalsseng hjem i stu-

en.

Som noget af det farste i interviewet fortceller Henning, at han er

stoppet med kemobehandling:

H: Ja, for der, der er jo ikke noget at gere, jo
A: [pause] Nej?

H: Det er jo ikke engang sddan, at vi kan sige, at der er en halv

procent hdb

A: Nej?
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H: Altséd havde der, havde der veeret noget hdb [A: ja], jamen s&
havde - s& havde jeg jo prevet hvad [A: ja], hvad der var af mu-

ligheder
A: Ja, men nér de siger pd scanningerne, at det

H: Ja, at det bare [A: ja], at det bare breder sig hele tiden [A: ja,
jal, s& er der jo ikke andet at gere end, end at veere realistisk, selv
om det er hardt [A: ja] og s& sige jamen, der [A: ja] der er kun at

vente pd at - at deden den indtreeffer, jo
A: Ja, men det md voere meget hardt ... ja
[pause]

H: Det er ncermest over for barnene og s& noget [A: ja], at jeg sy-

nes, det er veerst (Henning, 11. juni 2007).

Indtil Henning stoppede med behandlingen, havde Henning faet
kemobehandling ncesten halvandet ér, kun med 1-2 mdneders
pause, mens han ventede pd at skulle opereres. Henning er ogsd
stoppet med behandling hos akupunktaren. Det skyldes bdde, at
Henning har féet sveert ved at g& pd grund af vaeskeophobning i
kroppen, men ogsé at Henning er begyndt at f& lymfedembe-
handling fast ca. tre gange ugentligt af en fysioterapeut, der mas-
serer og dreener lymferne. Fysioterapeuten har frarddet Henning

at f& ndle i benene pd& grund af hcevelsen.

Henning fortceller, at han ikke rigtigt lcengere kan komme ud
i haven, fordi det er sé& sveoert for ham at g&. Henning forklarer, at
han faler det som om, han har fgdderne stukket ned i spande med

cement, som han slceber med sig, ndr han gér. Henning stér op
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om morgenen ved syv-halvottetiden, og s& gér han ind i sengeni
stuen. Dgser lidt i lgbet af dagen, ser fiernsyn om aftenen, og s&
gdr hanisengigen ved ti-halvelleve-tiden. Som han forklarer: "Det

er jo lige fra den ene seng fil den anden” (Henning, 11. juni 2007).

Henning fortceller, at frem til omkring nytdr syntes han, at det
var okay at f& kemobehandling, men s& begyndte det at blive
sveert for ham at klare. Efter at han stoppede behandlingen, fik
han pd& et tidspunkt feber. Han fortceller, at Berit ringede til hospita-

let for at sperge, hvad de skulle gere:

Men s& sagde hun [loegen], at jeg ikke var under kemoafdelingen
mere [A: nej], ndr jeg ikke fik kemo [A: ja]. S& ferhen, der havde
jeg faet at vide, at hvis jeg fik 38,5 [i feber], s& skulle jeg ringe der-
ind, og s& stod der en seng parat til mig [A: Ja]. Det ger der ikke
mere. For ndr jeg ikke f&r kemo mere, sd er jeg uden for det (Hen-
ning, 11. juni 2007).

Jeg spaerger, hvordan Henning havde det med at f& den besked.
Han forklarer, at han havde f&et at vide, at han s& enten kunne
ringe fil den afdeling p& hospitalet, hvor han tidligere havde féet
lagt kateder, eller il vagtloegen, men i mellemtiden faldt feberen,
og Henning endte med at henvende sig fil sin egen praktiserende
loege. Det viste sig, at Henning havde fdet en lungebetcendelse,

som lcegen gav ham penicillin imod.
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Henning og Berit skulle egentligt have veeret til samtale i dag pd
hospitalet, men aftalen var blevet aflyst igen. Ved den sidste sam-
tale havde Henning og Berit talt med en anden lcege, end de el-
lers plejer at tale med. Her havde lcegen sagt, at der mdske var
mulighed for, at Henning kunne komme i en ny slags kemobe-
handling. Det var det, de skulle have talt om i dag. Samtalen var
blevet aflyst, fordi lcegen havde ringet nceste dag og sagt, at det
alligevel ikke var muligt at finde en ny behandling til Henning. Berit

forklarer:

Jeg tror, det var fordi, det var en rimeligt ung loege, der [A: n4,
okay] fortalte os det scanningssvar [A: ja] den dag, og hun har ik-
ke rigtigt vidst — hvad der egentligt er gdet forud [A: nej, okay].
(...) Fordi, vi var — parate fil, da vi kom derud og - og f& at vide, at
nu havde det bredt sig, det var selv Hennings fornemmelse [A: ja].
Lasse [onkologen] havde jo sagt til os, at der var ikke mere at ge-
re [A:ja]. Hvor han s& pd et tidspunkt fik sédan en lindrende ke-
mokur, og s& [A: ja], s& kan vores hjerner jo ikke — [utydeligt] sidde
og teenke ude pd sygehuset: "Hvordan kan | lige pludselig veere
kommet i tanker om, at nu kunne det veere, der var en anden
kur” [A: nej]. (...) Men hvor hun sd ringede nceste dag, lcegen [A:

aahhrr] og sagde, at der var altsé ikke nogen (Berit, 11. juni 2007).

Henning supplerer med at sige, at onkologen forud havde sagt, at
den sidste behandling var sidste mulighed, hvis det skulle hjcelpe,

og at det kun var for at nedbringe smerterne. Jeg spearger fil, at
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det s& var den behandling, som Henning nu er stoppet med. Berit

forklarer:

Min fornemmelse er lidt, at den sidste — kemoroekke der, den blev
lige s& meget givet pd grund af det, Henning han sagde derude,
den dag vi var til samtalen [H: ja]. Fordi der sagde han et eller an-
det med, at s& kunne han s& bare scette sig ned og vente — pd at
dg eller — s& noget, ikk’ og [A: ja] og det (,) jeg tror, hun [onkolo-
gen] gjorde det - for at give hans psyke noget, altsd — s&’n har jeg
det (Berit, 11. juni 2007).

Kaosnarrativet er ifglge Arthur Frank det narrativ, det er svcerest at
lytte til. Ved sin (tavse) pdberdbelse af dgdens og lidelsens ncer-
veer kan kaosnarrativet virke angstprovokerende pé tilhgreren
(Frank 1997: 97). 1 modscetning til restitutionsnarrativet, der lover os,
at der altid er en udvej, s& fortceller kaosnarrativer os, hvor udsatte

og sdrbare vi er (ibid: 97).

Fordi kaosnarrativet er det vanskeligste at lytte fil, kan tilhgre-
re til sygdomsfortcellinger ifelge Frank have tendens fil af styre den
syge voek fra atf tale inden for kaosnarrativet (ibid: 101). Som ek-
sempel refererer Frank til Lawrence Langers (1991) studie af over-
levende ofre for holocaust. Ifglge Frank sggte interviewerne af ho-
locaustofrene at opmuntre interviewdeltagerne ftil at tale om,
hvordan de holdt fast i hdbet, frem for at tale om smerten og hdb-
lasheden som koncentrationslejrfange (Langer 1991: 58-60, refere-
reti Frank 1997: 101).
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Selv om kaosnarrativet er det narrativ, det er svcerest at lytte til, er
det ifglge Frank en sAvel klinisk som moralsk forpligtelse at lytte il
kaosnarrativet. Klinisk, fordi det at overhgre et kaosnarrativ er en
forncegtelse af den person, der fortceller fortcellingen: "Mennesker,
hvis virkelighed forncegtes, kan forblive modtagere af behandling
og pleje, men de kan ikke veere deltagere i empatiske omsorgsre-
lationer” (Frank 1997:109).

Ifglge Frank kan der iagttages en tendens i behandlingssy-
stemet til at diagnosticere patienter, der fortceller kaosnarrativer,
som "depressive”. P& den mdde bliver kaos omdefineret som en
lidelse, der kan behandles, og restitutionsnarrativet genetableres
(ibid: 110). Frank opfordrer i den sammenhceng fil gget lydherhed
for lidelse og kaos som en del af livshistorien (ibid: 110-111). Dette
ikke for at "romantisere” kaos. Kaos er, som Frank formulerer det,
"grufuldt” (horrible) (ibid: 112). Derimod @nsker Frank at dbne op
for den erkendelse, at "livet nogle gange er grufuldt” (ibid: 112,
kursivering i originalen). Ifalge Frank ger bencegtelsen af kaos kun
gruen veerre. "Lasningen” pd kaos er ikke altid at sgge at bringe
orden i kaos og sgge at "lgse” kaos som problem, men derimod at
forsgge at se den gru i gjinene, som kaos reprcesenterer. Dermed
opfordrer Frank til en bevidsthed, der ikke ser "disse mennesker,
som nogle, der har behov for at blive fikset, men som anerkender
dem for det, de er” (ibid: 112).

Som jeg forstdr Frank, refererer Frank ikke her sncevert til den

enkelte sundhedsprofessionelles lydharhed eller mangel pd sam-
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me over for individuelle patienter, men i lige s& hgj grad fil en insti-
tutionel mangel pé lydhgrhed og maske i videre betydning en kul-

furel.

4.5 Restitutionsnarrativer — opsummering

Udviklingen af restitutionsnarrativet er inspireret af Arthur Franks re-
stitutionsnarrativ og Douglas Ezzys linecere restitutionsnarrativ. Frank
og Ezzy definerer henholdsvis restitutionsnarrativet og det linecere
restitutionsnarrativ som udtryk for den moderne Icegevidenskabs
dominerende filgang til sygdom, behandling og helbredelse. Plot-
tet i restitutionsnarrativet falger strukturen 'syg-behandling-restitue-
ret’, det vil sige er en fortcelling om at blive syg, f& behandling, bli-
ve rask igen, og vende tilbage fil livet, som det var fgr sygdom-
men. Aktarer i restitutionsnarrativer er de sundhedsprofessionelle

og de behandlinger, som de sundhedsprofessionelle administrerer.

Ifalge Frank er det alene i ridderfcerdnarrativet, at den syges
egen stemme kommer til udtryk, fordi det alene er her, at den sy-
ge selv er hovedakter i fortcellingen. | modscetning hertil forstér jeg
deltagernes fortcellinger pd den mdéde, at fortcellere af restituti-
onsnarrativer kan indskrive sig selv i betydningsfulde roller i plot om
restitution, ogsd selv om det at f& behandling er centralt i fortoel-
lingen. Som s&dan integrerer jeg aspekter af ridderfoeerdnarrativet i
restitutionsnarrativet, sddan som jeg definerer restitutionsnarrativet

i analysen.
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Frank beskriver kaosnarrativet som en grcense for restitutionsnarra-
tivets plot om, at der til enhver lidelse findes en kur. Kaosnarrativet
viser, at der ikke altid er en udvej, og at deden f&r det sidste ord. Til
forskel fra Frank definerer Ezzy det linecere kaosnarrativ, ikke som
en greense for det linecere restitutionsnarrativ, men som en variant
heraf. Det linecere kaosnarrativ kan i Ezzys definition ses som et

idealiseret, men tabt linecert restitutionsnarraftiv.

Med inspiration fra Franks kaosnarrativ og Ezzys linecer kaos-
narrativ ser jeg i analysen kaosaspektet som integreret element |
restitutionsnarrativet, det vil sige som et aspekt, der "inde fra” resti-
tutionsnarrativet kan true med narrativets sammenbrud. Fordi resti-
tutionsnarrativers plot om at udscette dgden gennem behandling i
udgangspunktet kan veere enillusion, truer kaosaspektet — at vi al-
le er dgdelige - s& at sige inde fra fortcellingen selv med at ned-
bryde restitutionsnarrativets plot. Enten med den fysiske dgd som
yderste graense for fortcellingen, eller fordi dgdens mulighed usyn-
ligt og kontinuerligt er til stede i fortcellingens plot om behandling

som lgsning pa lidelsens problem.

Resfitutionsnarrativer udtrykker en i moderne loegevidenskab
dominerende filgang til sygdom, krop og behandling. | restitutions-
narrativer er fokus p& behandling som teknologisk Izsning, snarere
end at inddrage den syge selv i behandlings- og helbredelsespro-
cessen. Restitutionsnarrativer udtrykker som s&dan tilgange fil syg-
dom og behandling, der iscer er karakteristiske for etableret be-

handling. Samtidigt viser analysen, at ogsd alternativ behandling
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kan indgd i plot om restitution. Alternativ behandling synes her at
fungere som en ekstra behandlingsressource mere end som et
egentligt alternativ til de tilgange til behandling, der karakteriserer
etableret behandling og restitutionsnarrativet. Ansvaret for helbre-
delse er i restitutionsnarrativet overladt til de sundhedsprofessionel-
le, bdde etablerede og alternative behandlere. Selv om den syge
fritages for ansvar, fratages den syge pd& den méde ogsé for
handlemuligheder. En falelse af afmagt kan forstcerkes, scerligt i
de ftilfcelde, hvor behandling ikke er mulig. Her kommer restitu-
tionsnarrativet til kort, og behovet for andre narrative plot kan op-

sta.
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5. Forandrings- og acceptnarrativer

| kapitel 4 analyserede jeg restitutionsnarrativet i deltagernes for-
tcellinger og viste, hvordan restitutionsnarrativer bédde kan identifi-
ceres i forteellinger om brug af etableret og alternativ behandling.
| dette kapitel analyserer jeg forandrings- og acceptnarrativet. Li-
gesom det er tilfceldet med restitutionsnarrativer, er afgroensnin-
gen og definitionen af forandrings- og acceptnarrativer inspireret
af Arthur Frank (1994; 1997) og Douglas Ezzy (2000). Forandrings- og
acceptnarrativer er begge udviklet p& baggrund af Franks ridder-
foerdnarrativ og Ezzys polyfonisk narrativ og er som sédan ikke

skarpt afgreensede fra hinanden.

| forste del af kapitlet analyserer jeg forandringsnarrativet og
i anden del acceptnarrativet. Som det er tilfoeldet i restitutionsnar-
rativer, hcenger plot og akterer ngje sammen i forandrings- og ac-
ceptnarrativer. Forandringsnarrativer falger fortcellelinjen 'syg-
selvansvarlighed-forandring’, mens plottet i acceptnarrativer fol-

ger fortcellelinjen 'syg-leve i nutiden-accept’.

5.1For selv at gere noget — forandringsnarrativets ploft

Comaroff & Maguire (1981) argumenterer for, at biomedicinsk vi-
denskab i moderne vestlige samfund i praksis kan fillbyde tilfredsstil-
lende forklaringer og lasninger p& en lang rcekke sygdomme, hvil-
ket kan synes at overfladiggere metafysiske fortolkninger. Samti-

digt, netop fordi Icegevidenskaben ofte kan tilbyde en lgsning, og
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fordi vestlige samfund generelt er karakteriseret ved en videnska-
belig snarere end metafysisk forstdelseshorisont, stdr den enkelte
scerlig fortabt i de situationer, hvor der ikke kan findes en rationel
forklaring, eller hvor (be)handling ikke er mulig. Hvis et menneske
f.eks. rammes af uhelbredelig sygdom, kan en biomedicinsk virke-

lighedsforst&else komme fil kort (Comaroff & Maguire 1981: 119).

Ifalge Arthur Frank har erfaringen af sygdom cendret karakter i
overgangen fra modernitet til postmodernitet. Med begreberne
'modernitet’ og 'postmodernitet’ refererer Frank ikke fil klart af-
greensede tidsperioder, men refererer til de skift, der er sket i nyere
tid af betydning for, hvordan sygdom erfares (Frank 1997: 4). Ifglge
Frank fgles sygdom "anderledes inden for de sidste tyve dr, ogi
dag kan summen af disse forskelle beskrives med begrebet 'post-

modernisme’” (ibid: 4). Frank definerer ikke postmodernismen yder-
ligere, men sammenligner den postmoderne sygdomserfaring

med den moderne.

Den moderne sygdomserfaring begynder ifglge Frank med,
at sygdomserfaringen overtages af teknisk ekspertise. Mennesker,
der bliver syge, bliver nu ikke lcengere passet af naboer og familie,
men opsager professionelle, der med et specialiseret sprog genfor-
tolker den syges smerter og lidelse som symptom p& bestemte

sygdomme (ibid: 5).

Ifalge Frank rummer moderne loegevidenskab det paradoks,

at videnskaben har gjort det muligt at bekcempe en lang rcekke
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sygdomme, som mennesker tidligere dgde af i en ung alder. Sam-
tidigt har denne situation bidraget til, at et stigende antal menne-
sker md leve med kronisk sygdom. Den teknologiske udvikling har
effektiviseret sygdomsbehandlingen, men har samtidigt sat lidel-
sesaspektet af sygdom i skyggen. Det er ifglge Frank et mindre
problem ved sygdom, som kan kureres hurtigt og effektivt med
behandling, f.eks. infektionssygdomme, men mere problematisk,
ndr der er tale om kroniske eller livstruende sygdomme, hvor b&de
sygdom og behandling griber omfattende ind i den syges liv. Her
kan tilgangen til sygdom og behandling som et teknisk anliggende
virke dehumaniserende. Moderne lcegevidenskab indebcoerer
dermed ifglge Frank det paradoks, at den fillader et stigende an-
tal mennesker at leve som kronisk syge, men ikke stiller fortcellinger
til r&ddighed, der kan rumme erfaringerne som ikke-restitueret. Mo-
derne lcegevidenskab er overordnet en fortcelling om at blive hel-

bredt for sygdom, ikke om at leve med sygdom (Frank 1997: 8-13).

| overgangen fra moderne fil postmoderne sygdomserfaring
er det ifglge Frank spargsmdlet om stemme, der er det centrale.
Postmoderne tider er, opsummerer Frank, nér mennesker gar gen-
krav pd evnen til at fortcelle sin egen forteelling (ibid: 7). | forhold til
sygdomserfaringen i moderniteten begynder den postmoderne
erfaring af sygdom ifelge Frank med den syges erkendelse af, at
sygdomserfaringen omfatter andet og mere, end den moderne
sygdomsbehandling kan rumme. Postmoderniteten er som sddan
ifglge Frank karakteriseret ved menneskers erkendelse af behovet

for en stemme, de kan genkende som deres egen. Dette behov
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for med sin egen stemme at udtrykke sygdomserfaringen kan rid-

derfeerdnarrativet ses som udtryk for (Frank 1997: 6-7, 115).

Ridderfecerdnarrativer genkalder ifglge Frank "den mytologi-
ske helts rejse” (Frank 1994: 7). Hvor restitutionsnarrativet fglger for-
teellelinjen 'syg-behandling-restitueret’, folger ridderfocerdnarrativet
helterejsens tre stadier: Udkaldet, pravelsesvejen og tilbagekomst.
Ifzlge Frank bestér udkaldet i sygdomsnarrativer "i at opdage et
symptom, ikke kun som et tegn pd sygdom, men som begyndelsen
pd enrejse” (ibid: 7). N&r man accepterer udkaldet, accepterer
man samtidigt, at sygdommen vil pdvirke ens liv og fare til foran-
dringer. Rejsen er forbundet med pravelser, som man lcerer noget
af undervejs. Den 'gave’, som helten modtager som belgnning
ved rejsens slutning, er ifglge Frank gget indsigt og en transformati-
on af selvet. Sygdommen ses, i modscetning fil restitutionsnarrati-
vet, ikke som en afbrydelse, men som en udfordring der kan give
indsigt. Det kan ifglge Frank f.eks. komme fil udtryk p& den méde,
at den syge nok ville gnske ikke at voere blevet syg, men til gen-
gceld ikke ville have vceret foruden de indsigter, som sygdommen

har fert med sig.

Hvor restitutionsnarrativet er en fortcelling om at vende tilba-
ge fil livet, som det var far sygdommen, s& handler ridderfoerdnar-
rativet om selvets forandringsproces, og om det umulige i at ven-
de tilbage fil livet som det var fgr. Ridderfoerdnarrativer har mindre
fokus pd restitution i fremtiden "end pd& veoerdien af udholdenhed

under sygdom” (Frank 1994: 12). Som s&dan er ridderfaerdnarrati-
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vet i Franks definition et udtryk for den postmoderne selvforteelling.
Her bliver sygdomsfortcellingen et projekt, hvor den enkelte gen-
nem selvrefleksion har ansvar for at cendre sig selv (Frank 1994: 7-8;
Frank 1997:91, 115-117, 128-131).

Ifalge Frank erkender den syge i ridderfocerdnarrativet restitu-
tionsnarrativets plot om dekonstruktion af dgdelighed (se afsnit 4.2)
som enillusion. | erkendelsen af egen dgdelighed ser Selv sig for-
bundet med Neoesten og som forpligtet pd& at dele sin indsigt med
Ncoesten. Selv om ridderfcerdnarrativet kan ses som en postmoder-
ne selvfortcelling, s& erideen om at leve for andre ifglge Frank g&-
et tabt i postmoderniteten, og genopdagelsen heraf reprcesente-
rer derfor noget radikalt nyt (Frank 1997: 14-15). | ridderfcerdnarra-
tivet kan derfor bade ideen om individet som ansvarligt for at
cendre sig selv og ideen om, at individet farst bliver til i relation fil

Ncesten, komme fil udtryk.

| afhandlingen har jeg valgt at udspalte de to aspekter af ridder-
feerdnarrativet, at komme il sig selv gennem selvforandring og
selvrefleksion og at blive sig selv i relation til Noesten, i to narrativer,
henholdsvis forandringsnarrativet og acceptnarrativet. | foran-
dringsnarrativet er fokus pd Selv og pé det, Selv kan udvirke i for-
hold fil egen helbredelsesproces. | acceptnarrativet derimod er
fokus p& erkendelsen af egen dedelighed som fcellesmenneskeligt
vilkér og dermed pd forbundetheden med Naesten. Samtidigt er

forandrings- og acceptnarrativer ikke skarpt afgraensede fra hin-
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anden, men veegter forskellige aspekter af ridderfcerdnarrativets

postmoderne selvfortcelling.

| afsnit 4.3 fortolkede jeg deltageres fortcellinger pd den méde, at
selv om restitutionsnarrativet scetter behandling som central akter,
kan fortcellere af restitutionsnarrativer pd forskellig mdde tilskrive
sig selv en vigtig rolle, f.eks. i fortcellinger om at udholde behand-
ling eller om p& forskellig m&de i det hele taget at sikre sig at
komme i behandling. | forlcengelse heraf ser jeg aspekter af Arthur
Franks ridderfcerdnarrativ som integreret del af restitutionsnarrati-

vet, séddan som jeg definerer narrativet i analysen (se figur 3).

Selv om forfattere af restitutionsnarrativer kan indskrive sig i
en vigtig rolle i fortcellingen, er det ifglge min fortolkning fortsat
behandling, etableret og alternativ, der er hovedakter i fortcellin-
gen. Til forskel herfra er det i forandringsnarrativer fortcelleren af
narrativet, der er hovedakter. Forandringsnarrativer har pé& den
madade lighedspunkter med Franks ridderfcerdnarrativ i forhold til
den rolle, som fortcelleren tilskriver sig selv i fortcellingen som den

egentlige akter — og helt.

Hvor restitutionsnarrativets plot sigter mod at vende tilbage fil
livet, som det var fgr sygdommen, giver sygdom i forandringsnarra-
tiver anledning til en forandringsproces. | forandringsnarrativer kan
plottet som i restitutionsnarrativer voere orienteret mod at leve
lcengere med kroeftsygdommen eller afhjoelpe symptomer, men il

forskel fra restitutionsnarrativer er forandringsnarrativer i hgjere
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grad fokuseret pd den syge som akter i helbredelsesprocessen og

p& at cendre &rsager til sygdom.

| McGuires (1998) undersggelse af forskellige alternative be-
handlingsgrupper i USA fandt McGuire, at helbredelse af nogle af
deltagerne blev opfattet farst at kunne finde sted, nér den syge
"fik indsigt i sygdommen, accepterede ansvar [for sygdommen]
0g begyndte processen med at cendre sit liv” (ibid: 140). Som vi vil
se i det fglgende, er dette pd linje med fortcellelinjen i forandrings-
narrativer. Hvor plottet i restitutionsnarrativer fglger fortcellelinjen
'syg-behandling-restitueret’, falger plottet i forandringsnarrativer

fortcellelinjen 'syg-selvansvarlighed-forandring’.

| afsnit 4.2 tolkede jeg et uddrag fra interview med Karin, hvor Karin
fortceller om at modtage kemobehandling som sin redning: "Altsg,
de kan ikke operere de der lymfekirtler voek, det kan de ikke og ...
[sukker], og det er kemoen, der skal redde mit liv nu” (Karin, 22.
november 2006). | interviewet sparger jeg umiddelbart efter: "S&
den [kemobehandlingen] skal f& dem [lymfekirtlerne] fil at — at for-

svinde?2”, hvilket Karin bekroefter. Herefter forklarer Karin:

Jeg visualiserer meget p&, at de netop sddan skal ... skrumpe ind
[A: ja] og gd isig selv og forsvinde og smelte ... eller fordampe
(Karin, 22. november 2006).
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Karin fortceller, at hun har brugt og bruger Bobby Zachariaes
guidede visualiseringer’2, hvor man hjcelpes fil at forestille sig, at
krceften gdri sig selv og forsvinder. Samtidigt har Karin lcest en bog
om visualisering. lfalge Karin beskrives det i bogen, at ikke alle bry-
der sig om 'slagmarksmodellen’, hvor f.eks. kroeftceller bekcempes
somi "d&ben kamp” (Karin, 22. november 2006). Karin beskriver, at

hun har faet sin egen idé til en visualisering:

K: Fordi dengang da jeg fik taget en biopsi [A: ja], hvor de stykker
en ndl tvcers igennem din mave, helt herom pd ryggen (...), s&
tager de en prave af denne her lymfekirtel, og s& kan de s& kon-
statere, at der er krceftcelleri. S& jeg taenkte: "Kunne de da ikke
lige s& godt suge det hele ud, nu de var derinde” [latter i stem-

men]
A: Ja, nu de varigang

K: Ja [latter i stemmen]. S& fik jeg den visualisering, at jeg kunne
sende en lille myresluger ned, og s& kunne den suuge dem der
ud, ikke [A: ja]. Fordi den kan tdle det, og den fordgjer det bare,

og s& kommer det ud
A: Ja, det er bare mad for den

K: Det er bare mad [A:ja]. S&, jeg har sGddan en lile myresluger,

jeg har visualiseret [smil i stemmen] (Karin, 22. november 2006).

72 Bobby Zachariae har udgivet en roekke cd’'er med guidede visualiseringer,
hvoraf kan ncevnes Immunforsvaret — ressourcer og balance (Zachariae
2000); Krop, psyke, balance (Zachariae 2000) og Mentale redskaber ved
krceftsygdom (Zachariae 2000).
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Farste del af uddraget, hvor Karin fortceller om kemoterapien som
sin redning, tolker jeg som et restitutionsnarrativ. Her er det kemo-
behandlingen, der eri centrum: "Det er den, der redder mit liv"
(Karin, 22. november 2006). Anden del af uddraget, hvor Karin for-
tceller om sin visualisering af en myresluger, der spiser krceften i
lymfekirtlerne, tolker jeg som et forandringsnarrativ. | begge narra-
tiver er plottet at overleve kroeftsygdommen, men hvor det i fgrste
del aof uddraget er kemobehandlingen, der er "helten” i fortcellin-
gen, er det i min fortolkning Karin selv, der er hovedakter og "helt”
i anden del of uddraget. B&dde ved selv at visualisere kroeftens for-
svinden, men ogsé ved selv at have fundet p& den konkrete visua-
lisering. Visualiseringsavelsen er ganske vist inspireret af en guidet
visualisering (Bobby Zachariaes), men Karin har tilpasset gvelsen

og fundet en form, som fales rigtig for netop hende.

| afsnit 4.4 analyserede jeg, hvordan kaosaspekter kan komme fil
udtryk i restitutionsnarrativer. | sygdomsfortcellinger om krceft, hvor
behandling ikke altid er mulig, kan restitutionsnarrativers plot om
gennem behandling at udscette deden i udgangspunktet voere
truet af sammenbrud. | den sammenhceng ser jeg kaosnarrativet,
sddan som det defineres af Frank (1994; 1997), og det linecere ka-
osnarrativ, som det defineres af Ezzy (2000), som integrerede
aspekter af restitutionsnarrativet, ud fra den mdade som jeg define-

rer restitutionsnarrativet i analysen.
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| uddraget ovenfor fra Karins fortcelling kommer kaosaspektet i min
fortolkning til syne i den ufuldendte scetning, hvor Karin fortceller
om, at lymfekirtlerne ikke kan opereres: "det kan de ikke og ..."”
(Karin, 22. november 2006), som efterfglges af en pause og et suk.
Efter den afbrudte scetning og pausen fortscetter Karin: "og det er
kemoen, der skal redde mit liv nu” (ibid). Med scetningen genop-
tager Karin i min fortolkning restitutionsnarrativet. Dette understat-
ter jeg samtidigt med spgrgsmadlet: "S& den [kemobehandlingen]

skal f& dem [lymfekirtlerne] fil at — at forsvinde?2™.

| den tilsynekomst, der viser sig i fortcellingen, af kaosaspek-
tet, viser der sig samftidigt i min lcesning af uddraget netop p& det-
te sted i fortcellingen et nyt plot, der udtrykkes i et forandringsnar-
rativ. P& det sted i fortcellingen, hvor Karin beskriver kemobehand-
lingen som sin redning, fortscetter Karin fortcellingen med at forkla-
re: "Jeg visualiserer meget pd, at de netop sddan skal ... skrumpe
ind og gd i sig selv og forsvinde og smelte ... eller fordampe” (ibid),
hvor Karin selv er akter. Restitutions- og forandringsnarrativet er p&
den mdde flettet ind i hinanden uden en skarp overgang i fortcel-
lingen. Til sammenligning s& vi tidligere i Jonnas fortcelling, hvordan
restitutionsnarrativet kan genoptages i fortcellinger, hvor kaos-
aspektet kommer til syne (se afsnit 4.4), men hvor fortcellingen i
Jonnas filfcelde fortscettes som et restitutionsnarrativ, er det i Karins
fortcelling et forandringsnarrativ, der fér fortcellingen til at gé vide-
re. Selv om krceften ikke kan fjernes ved operation, kan Karin selv

gere noget for at f& kroeften til at forsvinde.
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| en undersggelse af patienter med exceptionelle sygdomsforlgb
undersgger historiker Tove Kruse patienters sygdomsfortolkning og
iscer deres forstéelse af arsager fil sygdom og veje til helbredelse.
P& det norske center for forskning i alternativ behandling, Nasjo-
nalt Forskningssenter innen Komplementcer og Alternativ Medisin
(NAFKAM), ved universitetet i Tromsa, har man siden 2002 reqistre-
ret patientindberetninger fra patienter med en diagnosticeret kro-
nisk og alvorlig sygdom, som har brugt alternativ behandling, og
som efter patientens egen opfattelse har opndet uscedvanlige
behandlingsresultater af behandlingen. Patientindberetningerne
er samlet i et Register for Exceptionelle Sygdomsforlgb (RESF) i form
af spgrgeskemaer med svar pd spargsmdl vedrgrende sygdomshi-
storie og brug af etableret og alternativ behandling. Til slut i ske-
maet bliver patienten bedt om en egenvurdering af behandlings-
og sygdomsforlgbet. Registret omfattede pr. 1. januar 2007 109 pa-
tientindberetninger. Blandt de 109 patienter har Kruse foretaget
syv kvalitative interview, heraf fem med patienter med en kroeftdi-

agnhose (Kruse 2007; Kruse, under publicering).

P& baggrund af analysen af besvarelserne i spergeskemaet
og de kvalitative interview konkluderer Kruse, at RESF-patienterne i
mindre grad anser livsstilsfaktorer som motion, rygning og kost som

Arsag til sygdom, men i hgjere grad beskriver langvarige livsbelast-
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ninger, livskriser og personlige psykologiske manstre som darsag til

sygdom?s,

En aof patienterne, S.S., refererer specifikt til den amerikanske
selvhjcelpsbogsforfatter Louise Hay i sin forklaring af, hvorfor hun er
blevet syg. S.S. mener, at sygdommen er et resultat af psykisk uba-
lance hos hende selv, og at hun pd den méade har skabt sin egen
sygdom, men at sygdommen ogsd kan Icere hende at skabe ba-
lance i sit eget liv. Kruse finder, at flere af RESF-patienterne beskri-
ver sig selv som del af det problem, der har voeret med til at skabe
sygdommen. Samtidigt, netop ved at se sig selv som en del af
problemet, far den enkelte ogs& mulighed for at veere en del af
lzsningen af problemet. Et forhold, der manifesterer sig i en massiv

egenindsats hos patienterne.

Ifalge Kruse giver flere udtryk for, at bdde sygdom og hel-
bredelse begynder med sindet. Her spiller 'positiv taenkning’ en
veesentlig rolle. RESF-patienterne opfatter sygdom som et resultat
af en ubalance mellem de belastninger, man kommer ud for i Ig-
bet af livet, og ens egen tilgang til og evne til hdndtering af udfor-
dringerne. | den sammenhceng argumenterer Kruse for, at RESF-
patienternes opfattelse af &rsager til sygdom kan ses som en form

for verdsliggjort, individualiseret og psykologiseret syndsbegreb.

73 P4 linje hermed finder sociolog Meredith B. McGuire (1998) i en undersggel-
se af alternativ behandling i USA, at ideer om, at sGvel egne (negative) tan-
ker og fglelser som andres kan voere med til at skabe (fysiske) ubalancer, er
udbredte i de alternative behandlingsgrupper, hun undersgger. F.eks. bliver
stress set som sygdomsskabende faktor (ibid: 144-145).
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Hvor sygdom i en kristen tankegang tidligere blev set som udtryk,
dels for arvesynden, dels for konkret menneskelig synd, ser det
moderne menneske snarere sygdom som udtryk for, at individet
har "syndet” mod sig selv, nemlig ved at leve et livi ubalance (Kru-
se, under publicering). 'Synd’ i RESF-patienternes beretninger synes
dermed ikke at referere ftil synd i traditionel religigs forstand, hvor
synd er udtryk for, at mennesket har overtréddt et religiost pdbud,
men til 'synd’ i form af ubalanceri ens eget liv. Ydre straffende in-
stanser er fravoerende, individet "straffer” sig selv. Tilsvarende gar
vejen til helbredelse gennem det at skabe balance i sit liv, snarere
end f.eks. at sage om tilgivelse hos en transcendent kraft. Moder-
ne syndsforestillinger synes dermed at vcere uden et egentligt be-
greb om filgivelse eller ndde. Arsagerne til sygdom udgdr fra den
enkelte og vejene til helbredelse udgdr fra den enkeltes evne fil at

forandre sig selv.

| kapitel 4 madte vi Carsten, der fé&r behandling med hgjdosis C-
vitamin og som har omlagt sin kost. En gang om ugen fér Carsten
95 g C-vitamin gennem drop. Som integreret del af klinikkens be-
handlingstiloud har Carsten desuden f&et individuel kostvejledning
(Carsten, 6. september 2006). Som begrundelse for at begynde i
behandlingen forklarer Carsten, at det er for selv at ggre noget ak-
tivt i forhold til sygdommen, ikke alene gennem behandlingen

med C-vitamin, men ogsd gennem kostomloegningen:
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Alts@, de pdstdr jo, det er en bedre livsstil, end vi har haft. Vi har jo
levet som ganske almindelige danske borgere [A: ja, ja], hverken
- veerre eller bedre end dig [A: nej, nej]. Og det er jo s& det [uty-
deligt], f&r den melding med min krop - at jamen — den har det
ad helvede til [A: ja]. Jamen sd, s& tager vi s — skeen i den anden
hdnd og siger [A: ja]: Jamen — hvorfor sd filfere det, der mdéske er
darligt for min krop [A: ja]. Det er derfor, vi har gjort, som vi har
gjort (...). Det er jo heldigvis kun et fatal, der bliver ramt af det [A:

mmm, ja], men altsé det kan - (,) altsé jeg er ramt, hvorfor s& fort-

scette i samme goenge? [A: nceh, nej]. Det er jo derfor, at vi gar
[A:ja], som vi gar, [A:ja, ja] for at foretage mig selv noget aktivt
over for min egen krop [A: ja] og i behandlingen [A:ja]. S& - lade

veere med at lade std fil (Carsten, 6. september 2006).

Uden direkte at beskrive, hvad der kan veere drsag fil, at han har
faet krceft, peger Carsten p& en sammenhceng mellem livsstil og
krceft, og dermed pd livsstilscendring som en mulighed for at hand-

le | forhold til sygdommen.

| den del af uddraget, der er udeladt i citatet efter scetnin-
gen: "Det er derfor, vi har gjort, som vi har gjort” (ibid), fortceller
Carsten, at hans egen far er blevet treogfirs uden at f& kroeft. Car-
sten forklarer, at Carstens far ikke har levet mere sundt eller usundt
end andre, og at Carsten ogsd selv har levet "som ganske almin-
delige danske borgere” (ibid). Den forklaring, som Carsten synes at
begynde pd med scetningen: "men altsd det kan =" (understre-
get), pd hvad drsagen til krceften kan veere, afbryder Carsten igen

med at konstatere: "altsd jeg er ramt” (ibid) og fortscetter: "nvorfor
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sa fortscette i samme goenge?” (Carsten, 6. september 2006). Car-
sten uddyber ikke, hvad han mener, kan veere Arsag til, at netop

han har fdet kroeft.

Som jeg forstdr Carstens fortcelling, er hovedfokus ikke i s&
haj grad pd spergsmdlet om, hvorfor jeg har f&et kroeft, som i
spergsmalet om, hvad jeg s& kan gere — det vil sige den handle-
mulighed, som Arsagssammenhcengen giver mulighed for: "Det er
jo derfor, at vi gar, som vi ggr, for at foretage mig selv noget aktivt
over for min egen krop og i behandlingen” (ibid). Selv om Carsten i
sin fortcelling ikke uddyber spargsmdlet om drsagerne til krceftsyg-
dommen, s& giver den uudtalte fortcelling om sammenhoengen

mellem livsstil og kraeft en mulighed for at handle.

Sociolog Gareth Williams (1984) argumenterer for, at ndr menne-
sker bergres af livsbegivenheder, som f.eks. kronisk eller livstruende
sygdom, skaber det et brud i livshistorien. Det at sage drsagerne Hil
sygdommens opstden kan derfor ifglge Williams ses som et forsag
pd& at rekonstruere en fglelse af orden i den fragmentering, der er
skabt af sygdommen. Her kan Icegevidenskabelige forklaringer af
sygdommen ifalge Williams opleves som utilstraekkelige, og religiz-
se, politiske og sociologiske faktorer kan indgd som centrale ele-
menter i forsgget pd at reetablere orden og sammenhceng i livshi-
storien. P& den méade kan sygdommen scettes ind i en sterre forkla-
ringsramme, der ikke rummes af lcegevidenskaben (ibid: 177, 196-

198). Williams argumenterer p& den mdde for, at drsagssammen-
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hoenge i sygdomsfortcellinger ikke skal ses sncevert som arsag-
virkningsforhold, men skal ses i sammenhceng med mere generelle

forklaringsrammer.

| sin egen interviewundersggelse af gigtpatienters opfattelse
af drsager til sygdommens opstden beskriver Williams ud fra tre ca-
ses tre forskellige forklaringsrammer, som fre patienter sgger at tol-

ke deres sygdom ud fra.

Den farste case er Bill, som forbinder det, at han har féet
gigt, med forholdene pd sin tidligere arbejdsplads. Denne forkla-
ringsmodel scettes igen ind i en bredere politisk fortolkningsramme,
hvor samfundet ses som en arena for de stcerkes udnyttelse af de

svage.

Den nceste case er Gill, der ser stress som drsagen fil, at hun
har fédet gigt. Gill har mistet sin mand og sin sgn nogenlunde sam-
tidigt med, at hun fik gigt, men forbinder ikke udelukkende gigten
med ydre faktorer i form af stressende livsbegivenheder, menilige
s& hgj grad med stress fremkaldt af sin egen selvundertrykkelse.
Samtidigt ser Gill selvundertrykkelsen i sammenhceng med de krav,
der stilles af samfundet til rollen som kvinde, hustru og mor. | den
forstand skelner Gill ikke skarpt mellem indre og ydre faktorer. Gill
ser ikke stress som enten forbundet med ydre faktorer eller indre
psykologiske dispositioner, men ser stress som et resultat af en un-
dertrykkelse af sig selv i forsgget pd at udfylde den sociale rolle

som hustru og mor.
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Den sidste case er Betty. Til forskel fra Bill og Gill tolker Betty sin syg-
dom ind i en religigs sammenhoeng. Her er der ifglge Williams ikke
behov for arsagsforklaringer og narrativ rekonstruktion, fordi Betty

allerede har en meningsfuld fortcelling som forklaringsramme for

sygdommen (Williams 1984).

Tilsvarende Tove Kruses undersggelse af RESF-patienter, jf. ovenfor,
og Gareth Wiliams' undersggelse af gigtpatienter peger deltager-
nes fortcellinger i denne undersagelse pd, at det at sege Arsager i
fortiden kan give handlemuligheder i nutiden, rettet mod opfyldel-
sen af bestemte mdli fremtiden. | uddraget, hvor Carsten fortcel-
ler, at noget i livsstilen kan have fart til, at han har fdet kroeft, for-
klarer Carsten samtidigt, at den livsstil, han har haft, har lignet de
fleste andres. Som jeg forstdr fortcellingen, soetter Carsten spargs-
mdlet om, hvorfor netop han har f&et kraeft, i parentes. Fokus er
ikke p& personlig skyld, for Carsten har ikke levet anderledes end
de fleste, men pd personlig handlemulighed. P& de cendringer af
livsstilen, som det er muligt at foretage og dermed handle i forhold

til sygdommen.

McGuires (1998) undersggelse af alternative behandlings-
grupper i USA peger tilsvarende pd, at fokus pd arsager til sygdom
ikke er rettet mod spgrgsmadlet om skyld, men at det at placere
ansvar for sygdom giver mulighed for at begynde den rigtige be-

handlingsproces. Det at tage ansvar for sygdommen er som séddan
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ifelge McGuire i mange tilfcelde en integreret del af helbredelses-
processen (McGuire 1998: 33-34, 52, 158).

Ogsd i Karins fortcelling spiller henvisningen til arsager en rolle. | te-
lefonsamtaler og interview kommer Karin mere eller mindre direkte

ind pd spargsmdlet om, hvorfor hun har féet kroeft.

| den fgrste telefonsamtale forklarer Karin, at hun ikke har

passet godt nok pd sig selv, men beskriver ikke direkte dette som
Arsagen til, at hun har fé&et kraeft (Karin, 25. august 2006). | den an-
den telefonsamtale forklarer Karin, at hun mener, at det kan vcere
hendes tanker, der er skyld i, at hun har f&et kroeft, bl.a. fordi hun
har bekymret sig for meget, og forklarer, at hun vil arbejde pd en
omlcegning af tankerne veoek fra bekymring. Karin beskriver det pd
den mdde, at hun selv har medvirket til, at hun har fé&et krceft, der-
for m& hun ogsé selv gere noget for at lave det om (Karin, 8. sep-
tember 2006).

| den tredje telefonsamtale forklarer Karin, at hun tre ér forud
for, at kraeften blev konstateret, b&de arbejdsmaessigt og privat
var hérdt presset (Karin, 6. november 2006). | den fierde telefon-
samtale forklarer Karin, at hun ser en sammenhceng mellem kroeft
og psyke, og at hun ser stress som en mulig érsag fil udviklingen af
krceft (Karin, 19. juni 2007). | begyndelsen af det fgrste interview
scetter Karin ikke direkte stress som darsag til, at hun har f&et kreeft,

men beskriver sig som et atypisk krcefttilfcelde:
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Fordi jeg er en af dem, der ikke passer i statistikken. Fordi jeg ryger
ikke, og jeg er ikke overveegtig, jeg vejer det samme, som jeg he-
le tiden har gjort. Og jeg ... altsd jeg har ikke alle de der - ting,

som man kunne sige (Karin, 22. november 2006).

Ovenfor refererede jeg til Williams' beskrivelse af Gill, der s& stress
som arsag til sygdom, men som samtidigt forbandt stress med sam-
fundets forventninger til hende som kvinde og mor. Tilsvarende Gills
fortcelling scetter Karin foenomenet stress ind i en bredere sam-

fundskontekst:

Jamen altsd, jeg tror meget, at det samfund, vileverii dag, altsé
den der multi-taskende kvinde der, hun [A: ja] hun skal passe s&
meget pd sig selv. Jeg tror, det er det, jeg blev syg af (Karin, 4.
september 2007).

Som jeg forstdr Karins fortcelling, refererer Karin, pd samme méde
som i Carstens fortcelling, jf. ovenfor, til en &rsagssammenhoeng
dog ikke, som i Carstens filfcelde, kost, men derimod stress. Selv om
Karin gennemgdende i samtaler og interview mere eller mindre
direkte refererer til stress som darsag til kreeft, er det i min forstdelse
af fortcellingen, tilsvarende Carstens, ikke skyldsspargsmalet, der er
det centrale, men den mulighed for at handle i forhold til syg-
dommen, som Arsagssammenhcengen giver. Karin beskriver, hvor-
dan hun altid har sgrget for sin families behov, for at hcenge hoen-

gekgjen op og scette soppebassinet frem i haven om sommeren,
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s& hendes familie kunne nyde det, mens hun aldrig selv har givet

sig lov fil hverken at ligge i hcengekgjen eller soppe i bassinet: "Og
det er sddan et eller andet, det var det, jeg skulle have gjort” (Ka-
rin, 22. november 2006). Karin beskriver det at have fdet kroeft som

en lcereproces:

K: Man Icerer utroligt meget om sig selv og ogsé& om sine omgivel-
ser. Og det (,) jeg synes jo det er en utrolig berigelse. Og det, det
lyder underligt, nér man har hert det der, andre folk siger, at de ik-
ke ville have undvceret deres sygdom. Det ville jeg godt, jeg ville
godt have undvceret min sygdom, men jeg ville ikke undvoere

det, jeg har lcert af den.
A: Neje

K: Fordi at det er en berigelse [A: ja]. Din fid er ikke fil pjat. Du fér
sorteret alt det der pjat fra. Altsd, ligegyldige skoenderier og bruge
din energi ordentligt og gere tingene nu og ikke vente til "ja, det
kan du gere en anden gang”. Nej, det er nu. Og det viljeg dai
hvert fald hdbe pd, jeg kan bevare. For jeg regner jo med at leve
30 &r endnu [smil i stemmen]. For det her kommer vi aldrig til at

glemme.
A: Det vil veere en del ...

K: Det er en livsomloegning (Karin, 22. november 2006).

Den livsomlaegning, som Karin taler om her, synes i hgjere grad at
veere rettet mod en omloegning af selve livsindstilingen og at voe-

re en omlcegning af tanker, snarere end f.eks. som i Carstens fil-
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foelde kosten. | begyndelsen af det fgrste interview forklarer Karin,
at hun praver at "f& drejet — noget negativt til noget positivt” (Ka-
rin, 22. november 2006) og giver tiden lige efter, at hun fik diagno-

sen som eksempel:

Altsé fra at jeg i starten ... fik at vide, at krceft, det var jo forfcerde-
ligt. S& ndr du kommer ind p& onkologisk afdeling og ser folk med
spredning her og der og lungerne og hold da op, ikk’, s&: "Men
tyktarmskrceft, det er jo en af dem, som har en god prognose”.
S&: "Hold da op, jeg er heldig”, jeg er heldig, at jeg har f&et tyk-
tarmskroeft og ikke lungekroeft. Og sé& ndr jeg sé bagefter sidder i
kemobehandling og har det rigtigt ddrligt, ved siden af en anden
dame, der ogsd er blevet opereret for tyktarmskroeft for ni &r si-
den, men hun fik ikke kemo (...), og jeg sidder og har ondt af mig
selv, fordi ndr jeg nu skal have kemo, s& tcenker jeg: "Hold da op,
jeg er jo heldig - [A: aaah]. For jeg far jo kemo [latter] (Karin, 22.
november 2006).

| den sjette telefonsamtale fortceller Karin, at en af hendes naboer
ogsd har faet kroeft. P& samme mdde som Karin praver at vende
sine egne tanker til noget positivt, forklarer Karin, at hun har veeret

efter naboen med 'tankepolitiet’ (Karin, 10. december 2007).

Karin fortceller, at naboen fik en buket blomster fra sit arbej-
de, da hun blev sygemeldt. Naboen havde sagt til Karin, at hun
syntes, at det lignede en begravelsesbuket. Karin forklarer i telefo-

nen, at hun havde svaret naboen, at hun mere syntes, at buketten
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lignede en kcerlighedsbuket. Tilsvarende havde naboen pd et
tidspunkt sagt, at hun selv syntes, at hun var doven, og Karin hav-
de korrigeret sin nabo og sagt, at hun ikke var doven, men frcet
(Karin, 10. december 2007). Ansvaret for at holde fokus pd& positive
tanker synes hos Karin ikke at voere begrcenset til Karin selv, men

o0gsd at omfatte de ncermeste.

| modscetning til Arthur Franks definition af ridderfoeerdnarrativet,
hvor fokus er pd at udholde og Icere af sygdom, snarere end pd
helbredelse, s& synes der i Karins fortcelling ikke at vaere en skarp
greense mellem at lcere af sygdom og at blive helbredt. | min for-
tolkning forbinder Karin stress og krceft med hinanden, s& bekym-
rng og stress mere eller mindre direkte beskrives som arsag il
kroeft. Heri ser Karin samtidigt en handlemulighed. Ved at lcegge
sit liv om fil et liv med mindre stress og bekymring, hvor fokus i ste-
det er pd at nyde livet her og nu, kan Karin undgd, at krceften
spreder sig og mdske i yderste instans helbrede sig selv. | den for-
stand bliver krceftsygdommen en Icereproces, der skal lcere Karin
at scette pris pd sit liv og leve uden stress. Et stressfrit liv er pd den
mdde, som jeg forstér Karins fortcellinger, bdde med fil at gere
krceftsygdommen meningsfuld, fordi Karin gennem kroeften lcerer
at veerdscette sit liv pd en ny made, men bliver ogsd et middel il
at kontrollere sygdommen. Det at undgd stress bliver bade formdl

og middel.
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| begyndelsen af interviewet fortceller Karin, at da hun fik konstate-
ret krceft, opsagte hun Kroeftens Bekcempelse, hvor hun blev an-
befalet bogen: Vilcenge leve (Madsen & Olesen 2003). Bogen in-
deholder 25 kreeftpatienters beretninger om deres krceftforlgb. Ka-
rin forklarer, at hun ud fra lcesningen af de 25 historier synes at
kunne se, at de personer, der kom godt igennem krceftforigbet, at

de gennemgdende filvalgte behandlinger, som de selv troede pa:

Altséd ndr man siger: "Tro flytter bjerge”, ja det gar det faktisk. Alt-
s&. Det ger det [A: ja, ja]. Det er jeg ganske overbevist om. Jeg
har da ogsd lcest nogle steder, at folk, der evner at tro, har en

starre overlevelsesevne (Karin, 22. november 2006).

Karin fortceller, at hun har lcest Bernie S. Siegel: Keerlighed og hea-
ling (1992) og refererer til et eksempel fra bogen. En kirurg udpeger
over for en medicinstuderende en af hjertepatienterne og fortcel-
ler, at patienten har "en sund galop”. lfalge Siegel betyder "sund
galop”, at "hjertet svigter, fordi muskulaturen er sveert skadet og
udvidet”74 (ibid: 83). Videre forklarer Siegel, at der derfor ikke var
meget hdb om, at patienten kunne blive rask. Alligevel kom pati-
enten sig mod al forventning. Patienten forklarer senere, at da han
harte, at hans hjerte havde "en sund galop”, regnede han med,

at han vari bedring og snart ville blive rask (ibid: 83).

74 Citater fra Bernie S. Siegel (1992) i dansk overscettelse af Kurt Strandberg.
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Patientens fro pd, at han vari bedring, gjorde patienten rask.
Denne tro var samtidigt resultat af en misforstdet tolkning aof loe-
gens budskab: Faktisk var patienten ikke i bedring, men patienten
froede, at han var i bedring og blev rask. P& den méde beskriver
Siegel fro pd egen helbredelse som afgegrende for, at helbredelse
faktisk kan finde sted.

Siegel kommer i bogen med forskellige eksempler pd, hvor-
dan lcegens indstilling kan pdvirke patientens helbredelsesproces i
positiv eller negativ retning. | det sidste interview beskriver Karin, at
lceger efter hendes opfattelse er for lidt opmoerksomme pd&, hvad
en positiv eller negativ indstilling kan betyde for patienten. Som ek-

sempel fortceller Karin om en af samtalerne med sin onkolog:

Og sa det sidste, jeg sddan spurgte ham om, med eksperimente-
rende medicin og s& noget, s& siger han: "Det ved man jo ikke s&
meget om, for der er jo ikke s& mange konkrete svar pd det”, siger
han, "men altsé jeg ville (,) det ville aldrig forsvinde [A: hmm]. Alt-
s& p& den (,) det var det, han sagde til mig, det her, det gér aldrig
veek [A: mmmy]. Og det tror jeg ganske enkelt ikke p&. Og jeg sy-
nes, det erirriterende at have en lcege, der siger: "Du bliver aldrig
rask” [A: mmmm, ja]. Fordi det tror jeg simpelthen er destruktivt

(Karin, 4. september 2007).

Samtidigt med at Karin selv har et ansvar for at holde fast i froen

pd, at hun kan blive rask, har omgivelserne det ogsé:
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Og det er lcegerne alt for lidt opmaerksomme pd& [A: mmmm].
Hvor stor en magt, de har til at hive os op og fil at trykke os ned [A:
ja]. Fordi de for en sikkerheds skyld ikke skal risikere at sige, at du
nok skal overleve [A: mmmm]. Men hvis de i stedet for gav os no-
get — positivt at holde fast i [A: ja]. Det ville give os starre overlevel-

sesevne. De er sd tilbageholdende (Karin, 22. november 20064).

Douglas Ezzy beskriver ud fra analysen af interview med australske
HIV/AIDS-patienter, hvordan nogle af interviewpersonerne indflet-
tede flere (indbyrdes modstridende) historier og veoerdier i fortcel-
lingerne. Fortcellinger af denne type kalder Ezzy 'polyfoniske narra-
tiver’, med reference til den etymologiske betydning af 'polyfo-
nisk’, som er 'flerstemmig’. Ezzy argumenterer for, at mens alle for-
tcellinger er modscetningsfyldte, s& favner polyfoniske fortcellinger
mange af modsigelserne og spoendingerne frem for at undertryk-
ke dem?’s. Forfattere af polyfoniske narrativer understreger ifelge
Ezzy, at fremtiden ikke er fuldstcendig konftrollerbar. Et individs
handlinger har konsekvenser for fremtiden, men fremtiden skabes
ogsd af begivenheder, der ligger uden for den enkeltes kontrol
(Ezzy 2000: 613).

Karin fortceller, at hun efter sin farste kraeftbehandling var pd et

kursus for kreeftpatienter pd rehabiliteringscenteret Dallund pé et

75 Ezzy anvender som s&dan en lidt anden betydning af begrebet 'flerstem-
mighed’ end en bachtinsk, hvor 'flerstemmig’ refererer til det forhold, at hver
'stemme’ formes i en kontinuerlig dialog med andres 'stemmer’ (Frank 2005:
966; se ogsd Frank 2000).
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kursus for krceftpatienter’s, Blandt kursusdeltagerne deltog ikke kun
patienter som Karin, der p& det tidspunkt havde afsluttet behand-
ling, men ogsd patienter med tilbagefald. Karin fortceller, at hun
var glad for kurset, men samtidigt var det ogsé her, at det for alvor
gik op for hende, at krceft er en sygdom, som man kan dg af. Un-
der opholdet mecerkede Karin en bule pd sterrelse med et mygge-

stik i nakken (se afsnit 4.2):

Ja, altsd, der — det (,) jeg blev rigtig, rigtig bange. Og det var fak-
tisk deroppe [pd Dallund], jeg ferste gang moerkede det der bld
mcerke. Det startede bare som et lille bldt moerke oppe i hovedet.
S4&. Det har jeg da ogsd sddan tcenkt pd: "Gad vide om det var
angst, der provokerede det frem”. S& toenker jeg: "Nej, selvfalge-
lig er det ikke det”, men altsd, hvad kan veere hvad, ikke (Karin,
22. november 2006).

Senere i interviewet fortceller Karin om en kollega, som ogsa fik
krceft nogenlunde samtidigt med Karin. Karin forklarer, at de stat-
tede hinanden, men da kollegaen afsluttede behandlingen og
kom ftilbage i arbejde, og Karin samtidigt fik tilbagefald, tevede
Karin med at ringe filbage fil hende og sige: "Jeg har altsd fdet til-
bagefald” (ibid).

Tidligere i interviewet har Karin fortalt, at nér hun har sagt til

sine ncermeste, at hun har f&et kroeft, s& synes hun, at hun har kun-

76 RehabiliteringsCenter Dallund er et rehabiliteringscenter, hvor krceftpatien-
ter kan komme pd& kursusophold (www.cancer.dk/dallund).
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net moerke en angst hos andre for selv at f& krceft. N&r en person
som Karin, der lever sundt, kan f& kroeft, s& kan det ramme alle (se
ogsa forordet). Jeg sparger Karin, om det er derfor, for at sk&ne
kollegaen for tanken om, at hvis Karin kan & (tilbagefald af) kroeft,
s& kan det ogsd ramme hende selv, at Karin undlod at ringe til kol-

legaen:

A: Men du er bange for, at det ville virke, ligesom du sagde med

dine venner i omgangskredsen,

K: Ja

A:at -

K: At hun skulle tabe modet, og mdske kunne dbne for noget til-

bagefald. Nu vil jeg ikke dbne for noget tilbagefald for hende, vel
(Karin, 22. november 2006).

| min tolkning kobler Karin angst som mulig érsag til kraeft séavel i
hendes eget forlgb (opholdet pd Dallund), som i den tidligere kol-
legas forlgb (det at udlase frygt for tilbagefald ville i sig selv kunne
Abne for tilbagefald). | interviewet sparger jeg ikke mere indgden-
de til denne sammenhceng, men i min efterfglgende tolkning pe-
ger uddraget pd, at Karin dels ser en sammenhoeng mellem stress
og kreeft, dels ser en mulighed for selv at have indflydelse p&, om
hun lever et stresset liv og dermed dbner for at f& krceft, men ogsd
en risiko for, at hun kan pé&fere andre stress og pd den mdade ma-

ske dbne for, at andre kan f& (filbagefald af) kreeft, ligesom andre,
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f.eks. lceger, kan fremkalde eller afbgde angst hos Karin og af den
grund medvirke til tilbagefald. P& den mdde bliver stress (og kroeft)
pd& én gang et individuelt ansvar, og et ansvar, vi som mennesker

har i forhold til hinanden.

P& baggrund af en undersggelse pd et healingcenter i Nordeng-
land argumenterer sociolog og socialantropolog Stuart McClean
(2005) for, at den ansvarliggerelse af patienter, som ifglge kritike-
re’7 er scerlig udtalt i alternativ behandling, ikke kan ses som et
fcenomen, der er isoleret til alternativ behandling, men bedre kan
forstds som del af en generel samfundstendens til personliggaerelse
og individualisering. Healernes praksis skal derfor ifalge McClean
ses som udtryk for en bredere kulturel tendens til at fokusere pd

subjektet.

| Storbritannien ser McClean individualiseringen som del af
den generelle sundhedspolitik, der iscer forbindes med politikken
under Margaret Thatcher og efterfglgende som del af den 'nye’
sundhedspolitik under Tony Blair. Her er ideen om individet som

selvansvarligt ifelge McClean integreret element’s (ibid: 633).

77 McClean refererer bl.a. til Rosalind Coward (1989) i Storbritannien og June
S. Lowenberg (1989) i USA.

78 | en dansk sammenhceng argumenterer fedevareminister Eva Kjer Hansen
(2008) i en kronik i Berlingske Tidende i oktober 2008 for, at hun ikke gnsker "at
leve i et gyldent bur, i et 'Regeldanmark’, hvor individet fritages for at tcenke
selv og tage stilling til det liv, det fgrer. Lovgivning, forbud og restriktioner er
ikke lzsningen pd alle problemer” (ibid). Eva Kjer Hansens kritik kommer pd
baggrund af Forebyggelseskommisionens anbefalinger i 2008, bl.a. om forha-
jede afgifter pd tobak og sukkerholdige fedevarer og hcevelse af alders-

282



Samtidigt med at fokus pd individet som selvansvarligt ifelge
McClean ikke kan ses isoleret som et foenomen, der har at gare
med alternativ behandling, men tvcertimod er del af en bredere
kulturel tendens, argumenterer McClean for, at alternativ behand-
ling ogsd kan ses som et modsvar til den depersonalisering, der ka-
rakteriserer en biomedicinsk tilgang til behandling (McClean 2005:
643).

Med reference til antropolog Byron J. Good (1994) argumen-
terer McClean for, at sygdomme i biomedicinen ses som "univer-
selle biologiske og psykofysiologiske enheder, der opstdr som falge
af fysiske skader eller dysfunktioner” (ibid: 8, refereret i McClean
2005: 635). Derfor antages sygdomme at overskride sociale og kul-
turelle kontekster. Selv om individet i biomedicinen kan ses som
selv at have fordrsaget sygdommen, sé er fokus i selve behandlin-
gen ikke pd individet som arsag til sygdom (McClean 2005: 635; se
0gs& McGuire 1998: 36).

Ifalge McClean kan alternativ behandling ses som modsvar
til biomedicinens depersonalisering af sygdom. Healerne i den
praksis, som McClean har undersggt, beskriver f.eks. sygdom som
udtryk for blokeringer i energisystemet. Blokeringer kan have sam-

menhoeng med negative tanker hos patienten selv, eller med ne-

greensen for salg af alkohol fra 16 til 18 &r (sammenfattet i rapporten: Vi kan
leve lcengere og sundere (Forebyggelseskommissionen 2009)). Eva Kjer Han-
sen afslutter kronikken med en opfordring om, at dérlige vaner "kan vecere
sveere at cendre. Men det kan godt lade sig gere med information, frivillig-
hed, flere sunde fristelser og ikke mindst bevidstheden om, at vi hver iscer mé
pdatage os et personligt ansvar for vores egen sundhed” (Kjer Hansen 2008).

283



gative tanker, som patienten mader hos andre. | den forstand at
blokeringer kan have sammenhceng med negative tankemgnstre
hos patienten selv, er patienten delvist selv ansvarlig for sygdom,
men far dermed ogs& en mulighed for selv at handle (McClean
2005: 635-644).

| forandringsnarrativer kan plottet som i restitutionsnarrativer veere
rettet mod at overleve sygdom, men til forskel fra restitutionsnarra-
tiver er den syge i forandringsnarrativer i hgjere grad selv akter i
helbredelsesprocessen. Forandringsnarrativer adskiller sig som sa-
dan fra tilgange ftil sygdom og behandling, der dominerer i etable-
ret behandling, hvor den syge overvejende er fritaget for ansvaret
for helbredelse (den parsonske sygerollemodel). Til forskel herfra
kan alternative behandlinger, der inddrager den syge som ansvar-
lig for egen helbredelsesproces, understgtte forandringsnarrativer.
Ansvarliggerelsen af individet kan samtidigt indebcere en risiko for
skyldfglelse, hvis sygdommen ikke kan helbredes eller vender tilba-
ge.

Analysen viser, at fokuseringen pd individets ansvar kan voe-
re med til at give den enkelte handlemuligheder og p& den ma-
de, snarere end at give skyldfglelse, kan modvirke fglelser af af-
magt. Endelig kan fokuseringen pd& individets ansvar ikke ses som
et foenomen, der er begrcenset fil alternativ behandling, men maé
ses som del af mere generelle individualiseringstendenser i sam-

fundet.
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5.2 Nu siger kroppen 'ja’ — forandringsnarrativets aktarer

| afsnit 4.2 blev deltageres fortcellinger om alternativ behandling i
min fortolkning set som udtryk for, at alternativ behandling for nog-
le deltagere kan have starre betydning som en mdde 'at gere
noget’ pd, end alternativ behandling som en egentlig 'alternativ’
tilgang til sygdom og behandling. Samtidigt kan etableret be-
handling i min fortolkning i hgjere grad end alternativ behandling
(generelt betragtet) ses som udtryk for en parsonsk sygerolle, hvor
den syges muligheder for at bruge egne ressourcer i helbredelses-

processen bliver formindsket (se afsnit 4.3).

Tidligere refererede jeg til Carsten og Tinas undren over, at hospi-
talet ikke p& samme mdde som privatklinikken tilbyder kostvejled-
ning som integreret del af tilbuddet (se afsnit 4.3). Det er Tina, der
star for indkeb og madlavning efter den nye kostplan, som Carsten
har f&et lagt p& privatklinikken. | forhold fil at begynde pd kostom-
loegningen beskriver Tina det i fgrste interview som "veceldig velge-
rende at veere aktiv” (Tina, 6. september 2006). | det andet infer-

view forklarer Tina, at det i begyndelsen ogs& var svoert:

Jeg s& bare en hel lang liste, hvor der stod: "Ingenting af det”. Og
s& var der en anden lille liste, hvor der stod: "S& meget her, mé&
han f&" [A: ja [latter i stemmen]]. Og s& skulle jeg trylle en middag
frem (Tina, 18. april 2007).
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Ogsd ifelge Carsten var det sveert i starten med den nye kost, iscer
p& det tidspunkt, hvor han fik kemoterapi og havde madlede.
Carsten beskriver det som "en prgvelse” (Carsten, 18. april 2007)
for Tina dengang at skulle st& for madlavningen. lkke p& grund af
uvilje fra Carstens side, men fordi kemoterapien fik ham til at miste

appetitten.

Under interviewet sparger jeg til den juicemaskine, jeg kan se
std centralt placeret pd kgkkenbordet. Carsten forklarer, at netop
fordi han havde madlede og sveert ved at spise scerlig meget,
fandt han og Tina tidligt i forlgbet pd i stedet at lave juice af gren-

sagerne, som Carsten skulle spise ifglge kostplanen.

Hver morgen laver Carsten og Tina juice ud af godt 3 kg
grensager. Det giver seks-otte forskellige slags juice af hver 200 ml,
som Carsten drikker i Izbet af dagen. | juicerne indgdr en stor vari-
ation af grensager, s& Carsten fér s& mange forskellige vitaminer
og mineraler som muligt. Carsten forklarer, at grensagsjuicerne er
hentet fra Gerson-kuren (se bilag 8). Han fglger ikke hele kuren,
men har udvalgt enkelte elementer, som han felger, herunder

grgnsagsjuicerne.

P& tidspunktet for det andet interview har Carsten og Tina levet
med den nye kostplan i knapt et &r og forklarer, at de ikke lcenge-

re kunne undvcere at spise, som de gar nu:

286



C: Altsd, vi kan slet ikke undvcere, hvis ikke vi far det [fisk] [A: nej]
to-tre-fire gange om ugen
A: Ja, sé | fér fisk [C: ja, ja] s& mange gange?

T: Ja og det [A:ja, ja], altsd det er ingen problem (Carsten & Tina,
18. april 2007).

Kostomloegningen er blevet en ny og integreret livsstil, som Car-
sten og Tina ikke lcengere finder vanskelig eller gnsker at cendre.
Samtidigt har kostomlcegningen, s&édan som jeg forstdr Tinas for-
tcelling, ikke alene givet Carsten mulighed for at ggre en indsats
selv, men ogsd givet Tina mulighed for pd en helt konkret og prak-

tisk m&de at hjcelpe og styrke Carsten i behandlingsprocessen.

Tre m&neder efter det farste interview med Carsten og Tina (6.
september 2006) far jeg lov at komme med fil behandling pd& kili-

nikken, hvor Carsten fér behandling med C-vitamin.

Klinikken adskiller sig fra hospitalet ved at veere indrettet som
en dagligstue med reoler med magasiner og bager, potteplanter,
billeder p& voeggene og et TV. Rundt langs voeeggene, med front
ind mod midten af vcerelset, er stillet hvilestole op med fodskamler
til. Ud for hver hvilestol kan droppene hcenges pd en krog ned fra
loftet. Der er seks andre, ud over Carsten, der er til behandling den

dag, jeg er med Carsten og Tina pd klinikken.

Under et interview fire mé&neder efter, at jeg har voeret med

til behandlingen, fortceller Carsten og Tina, at behandlingerne og-
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s& fungerer som en form for netvoerk. Det er mere eller mindre den
samme gruppe af patienter, der kommer til behandling p& de
samme tidspunkter, og man Icerer derfor efterhédnden hinanden at
kende og kan give hinanden opbakning og stette, samtidigt med
at man modtager den fysiske behandling (Carsten og Tina, 18.
april 2007).

| Danmark findes flere klinikker, der tiloyder behandling med hgjdo-
sis C-vitamin, og hvor behandlingsforlgbet typisk ogs& omfatter
kostvejledning og blodpravetest. P& hjemmesiden for den klinik,
hvor Carsten modtager behandling, beskrives C-vitaminbehand-
lingen som del af et behandlingsforlab, der ud over infravengs be-
handling med C-vitamin ogs& omfatter kostvejledning, rddgivning
om kosttilskud og vitaminer og analyse af immunprofilen p& grund-
lag af blodprave. Det beskrives, at behandlingen ikke skal fungere
som erstatning for etableret behandling, men at behandling med
C-vitamin kan mobilisere immunsystemet og pd den méde dels
styrke patientens velbefindende, dels forbedre effekten af be-

handling med kemo- og strdleterapi.

Selv om selve iscenescettelsen af behandlingen med C-
vitamin har lighedspunkter med etableret behandling, f.eks. i for-
hold fil at behandlingen i begge tilfcelde gives af en lcege, adskil-
ler behandlingerne sig samtidigt ved at kombinere det, man som
patient selv kan ggre gennem kostomloaegning, og det behandlin-

gen kan gere. P& den mdde bliver bdde patienten og behandlin-
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gen aktgrer i behandlingsprocessen. Samtidigt er der tale om, at
behandlingen med C-vitamin fungerer gennem bestemte 'meka-
nismer’, som pdvirker kroppens celler, og hvor den behandlede
med andre ord ikke direkte er involveret i behandlingsprocessen.
Som vi skal se i det falgende, kan andre former for alternativ be-
handling i hgjere grad inddrage kroppen som aktivt kommunike-

rende medspiller i behandlingen.

| et interview med Jette og Jettes alternative behandler, Susanne,
fortceller Jette og Susanne om, hvordan et behandlingsforigbb med
kinesiologisk behandling kan opleves (Jette og Susanne, 5. de-
cember 2004). Fire ar forud for interviewet fik Jette konstateret
brystkrceft. Hun blev kort tid efter diagnosen tilbudt behandling
med operation og forebyggende kemoterapi. Umiddelbart efter
diagnosen og fgr operationen begyndte Jette i behandling hos
Susanne, og Jette modtager stadig regelmaessigt behandling hos
Susanne. Susanne har fundet Jettes journal frem til interviewet og
lceser fra notaterne til en af de behandlinger, som Jette modtog
hos Susanne, kort fgr Jette skulle opereres. Susanne forklarer, at
selv. om man er bedgvet under operationen, sé registrerer kroppen

stadig smerten. Derfor skal kroppen ogsd forberedes pd indgrebet:

S: S& nér kniven bliver sat i [A: ja], s& f&r hele systemet altsd et
chok [A: ja?]. S& derfor snakkede vi ogsd om, at du skulle g& ind
og [J: ja] fortecelle din krop om [J: ja], at den skulle skceres i [J: ja],

og det var okay [J: mmm].
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A: Ja, altsé du visualiserede det eller?

J: Ja (Jette og Susanne, 5. december 2006).

For at forberede kroppen pd operationen fik Jette en visualise-
ringsavelse, hvor hun skulle forestille sig, at operationen gik godt,

uden efterfalgende komplikationer.

Ogsd i forbindelse med den efterfglgende kemobehandling
arbejdede Susanne og Jette med den angst, som for Jette var
forbundet med kemoterapien, fordi hun fglte behandlingerne som
et overgreb. Jette fik scetninger med hjem, som hun kunne sige for
sig selv hver dag, og det hjalp pd angsten, forklarer Jette (Jette, 5.
december 2006).

Mod slutningen af interviewet diskuterer Susanne og Jette
forskellen p& at gd til psykolog og kinesiolog. Susanne forklarer, at
en voesentlig forskel netop er, at kroppen er med i kinesiologien p&

en anden mdde end i psykologien:

Vi kan genteste alle scetningerne [J: ja], s& kroppen den kan
maoerke — nu er der altsd lavet om pd det her (...) S& — kroppens
celler [A: hmmm)] gdrind og er med i det ogsd (...). Og ogsé for —
at — personen kan mcerke: "Okay, jomen det er lavet om” [J:
mm)]. Det er ikke bare noget vi [A: hmm], vi har f&et en idé om at
lave det om [A: nej]. Nu siger kroppen ogsd [J: ja til deft]. (...) S&
underbevidstheden ved det [J: ja] [A:ja, ja] og kroppen (Jette og

Susanne, 5. december 2006).
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Hvor Karin refererede til Siegel og forstaelsen af et samspil mellem
det fysiske og det psykiske (se afsnit 5.1), synes forestilingen om en
sammenhceng mellem psyke og krop at voere direkte integreret i
den kinesiologiske behandling, som Jette og Susanne fortceller om.
Samtidigt er behandlingen ikke rettet mod specifikke fysiske symp-
tomer, meni lige s& hgj grad mod at "ruste” kroppen til den etab-
lerede behandling. Den kinesiologiske behandling fungerer som
sadan ikke som erstatning for den etablerede behandling, men
understatter tvoertimod s@vel operationen som behandlingen med

kemoterapi.

Jettes alternative behandler, Susanne, fik jeg kontakt til gennem
Rie. Rie fulgte jeg ved flere mader og fil behandling, bdde p& ho-
spital og hos Susanne. Susanne er Ries alternative behandler og
veninde gennem mange ar. Rie er 65 dr, da jeg kontakter hende
farste gang. Hun er opereret for brystkroeft og modtager forebyg-

gende behandling med Herceptin’?.

Rie lider af forskellige bivirkninger, bdde af selve behandlin-
gen og af de jeevnlige kontroller af hjertefunktionen, der falger
med behandlingen med Herceptin, og som Rie fgler sig stcerkt p&-
virket af, hvor kontfrastvoeske injiceres i bloddrerne. Derudover lider

Rie af klge i huden og tegrhed i munden.

Fra oktober 2006 til november 2007 fulgte jeg Rie fil fire be-

handlinger og samtale p& hospitalet og fil tre kinesiologiske be-

79 Se note 62, side 185.
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handlinger hos Susanne (se bilag 4). | forlcengelse af de tre be-
handlinger modtog jeg selv behandling, og har derudover mod-
taget to behandlinger, som ikke 1& i forloengelse af Ries behand-
ling (se ogsd afsnit 3.4.3). | forbindelse med det farste interview
med Rie, sparger Rie, om hun md invitere Susanne med til inter-
viewet. | slutningen af interviewet aftaler vi, at jeg kan f& lov at
komme med Rie til en behandling hos Susannego, Vi mades en

formiddag en uges tid efter det farste interview.

Susanne fortceller, at med sine gvrige klienter bliver behandlingen
indledt med en samtale, inden selve behandlingen géri gang,
men fordi Susanne og Rie ogsd er venner, og fordi jeg er med fil
behandlingen, foregdr det lidt anderledes i dag. Vi mades farst fil
kaffe og te og snakker en times fid, inden Rie og Susanne bliver

enige om at begynde behandlingen.

| en kinesiologisk behandling bruges muskeltests, dels fil at diagno-
sticere patienten, dels til at finde frem til, hvilkken behandling pati-
enten har brug for (Johannessen 1995: 51). Muskeltesten foregdr
hos Susanne pd& den mdéde, at Rie ligger pd ryggen pd briksen og
skiftevis holder den hgjre og den venstre arm i vejret. Susanne stiller
et spargsmdl til Rie og meerker med tryk med fingrene mod Ries

arm, om Ries arm giver efter eller "holder”. Hvis armen "holder” og

80 Den mundtlige kommunikation mellem Rie og Susanne under behandlin-
gerne er optaget digitalt og efterfelgende transskriberet.
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forbliver stcerk, er det udtryk for, at musklen siger "ja” fil det

spargsmal, der er stillet. Hvis armen giver efter, er det udtryk for et

nej".

Farst laver Susanne en "nulstilling"”, det vil sige at Susanne tjek-
ker, om det mest relevante i det energimaoessige system er oks!.
Derefter sikrer Susanne sig gennem muskeltesten, at det eri orden
at behandle Rie i dag. Farst beder Susanne Rie sige: "Jeg er Rie
her og nu, hundrede procent pd alle planer”, og Rie gentager:
"Jeg er Rie her og nu, hundrede procent pd alle planer”. Derefter
sparger Susanne: "Vi har filladelse til at arbejde med Rie?” og te-
ster med fingrene mod Ries arm, om armen "holder”. S& sparger
Susanne, hvad formdlet skal voere med behandlingen: "Vi skal ind
og arbejde med at afbalancere kroppen til den behandling, Rie
skali” og trykker med fingrene mod Ries arm. Da musklen "holder”,
siger kroppen ja. Derefter begynder Susanne at teste sig frem til de

behandlingsprocedurer, hun skal bruge.

Susanne kan i sin behandling falge forskellige fremgangsma-
der, som alle kan indgd i en kinesiologisk behandling, men ikke alle
falges ved hver behandling. Hvilke procedurer, der skal til i den
konkrete behandling, afgeres gennem muskeltesten. Susanne te-
ster sig frem til, at det er 'transformationskinesiologien’, der skal

bruges i dag. Susanne forklarer ikke fgrst, hvad procedurerne er for

81 | afsnit 5.4 beskriver en af de gvrige alternative behandlere i projektet, Ma-
rianne Garst, hvordan det energimaoessige system opfattes inden for healing
efter den irske healer Bob Moores principper.
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transformationskinesiologien (se bilag 8). Det viser sig i Igbet af be-

handlingen.

"Vi skal have en malscetning pd”, siger Susanne og fortscet-
ter: "Det handler om, at du er klar il den nceste behandling og far
kroppen rettet op. Hvad har du da brug forg” Rie svarer, at hun
klgr, og at de kunne prgve at finde ud af, hvorfor hun klgr. Susanne
sparger med tryk med fingrene mod Ries arm: Vi skal have den
klze med i problemstillingen?2” Ries arm svarer "ja”, og Susanne
sparger Rie: "Men hvad har du brug for som male” Rie foresldr:

"Opftimisme”.

Susanne spgrger, om Rie kan formulere deti en god mal-
scetning. Rie foresldr at have som mdlscetning "at holde mig selv i
live”. Susanne foresldr, at det ogsd kunne veere: "Jeg lever livet”
og sparger Rie, om 'optimisme’ skal med i den mdlscetning. Rie
svarer "ja, selvfglgelig”. Rie siger, at hvis de skal have en mdlscet-
ning, s& md& det voere noget med at kere hende i stilling til pd&
mandag (hvor Rie skal have behandling). Susanne sparger, om Rie
ikke kan formulere dette i et fremadrettet mal. Susanne foreslér
igen: "Jeg lever livet optimistisk” og beder Rie sige: "Jeg lever livet
optimistisk” og tester imens p& Ries arm. Armen siger "nej” (det vil
sige, armen siger nej til, at Rie i gjeblikket lever livet optimistisk). Su-
sanne spgarger Ries arm: "Det er det [jeg lever livet optimistisk], vi

skal bruge som madlscetninge” Armen svarer "ja”.

Susanne spgrger Rie, hvad det er, der gar, at Rie ikke | gje-

blikket lever livet optimistisk. Rie siger, at det er fordi, hun skal til be-
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handling p& mandag. Susanne beder Rie om at sige: "Jeg har det
ok med de behandlinger”. Og senere: "Jeg accepterer behand-
lingerne uden bivirkninger”. Rie siger, at hun ikke mener, at hendes
krop vil kunne bringes til at acceptere behandlingerne uden bi-
virkninger. Susanne beder Rie om alligevel at sige scetningen (Rie
og Susanne, 25. oktober 2006).

Som det var tilfceldet med Jettes behandling, der skulle "ruste”
hende til forestdende behandling med operation og kemoterapi
(se ovenfor), er Ries behandling rettet mod at "ruste” Rie til den fo-
restende Herceptin-behandling. Som det ogsd fremgér af gengi-
velsen ovenfor af den fgrste del af behandlingen, er Susanne som
behandler aktiv medspiller i forhold til, hvordan behandlingen skal

udforme sig, f.eks. ved at komme med forslag til mdalscetninger.

Helle Johannessen (1996b) argumenterer for, at nér alterna-
tive behandlinger f&r en individuel, snarere end standardiseret ka-
rakter, s& skyldes det, at den alternative behandler ofte selv som
person er involveret i testprocedurerne, og at behandlerens per-
sonlige prceferencer og interesser er med fil at danne baggrund
for testen. Som sddan, argumenterer Johannessen, er behandle-
ren med ftil at forme, hvordan behandlingen forlgber, fordi be-
handleren selv er en integreret del af behandlingens praksis (ibid:
123). Tilsvarende foregdr behandlingen mellem Rie og Susanne i
lzbende dialog, bdde med Rie og med Ries krop. Johannessen

beskriver det pd den méde, at kroppen i en kinesiologisk behand-
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ling bliver inddraget som et subjekt, "idet man mener, at kropsbe-
vidstheden selv kan veelge relevante behandlinger gennem mu-
skeltest” (Johannessen 1995: 53). Bdde patienten og kroppen bli-

ver dialogpartnere i behandlingen (se ogsd Scott 1998).

Rie og Susanne har begge fdet mulighed for at lcese og kommen-
tere ovenstdende resumé og fortolkning af den kinesiologiske be-
handling, som jeg fik lov at overvcere mellem dem (ligesom de har
fdet mulighed for at loese og kommentere filfgjelsen her), og
kommentarerne er indarbejdet i ovenstGende beskrivelse. Som en
af kommentarerne gnskede Rie en tilfgjelse om, at behandlingen
hos Susanne hjalp hende med at visualisere, at de stoffer (Hercep-
tinen), som skal forebygge kroeften, kunne komme ftil at virke bed-
re i kroppen, samtidigt med at Rie med Susannes hjcelp kunne vi-
sualisere, at de stoffer, der giver bivirkninger, blev sendt ud aof

kroppen, s& Rie bedre kunne tdle og f& gavn af behandlingen.

5.3 Man skal leve hver dag — accepftnarrativets plot

| de foregdende afsnit har jeg diskuteret forandringsnarrativets plot
og forandringsnarrativets akterer. Tilsvarende forandringsnarrativet
er udviklingen af acceptnarrativet inspireret af Arthur Franks ridder-

focerdnarrativ og Douglas Ezzys polyfonisk narrativ.

Hvor forandringsnarrativet har fokus pd individet som akter i

egen helbredelsesproces, har acceptnarrativet fokus pd at leve
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med sygdom i nuet. Acceptnarrativer fglger pd den méde fortcel-
lelinjen 'syg-leve i nutiden-accept’. | det folgende identificerer jeg
acceptnarrativer i deltageres fortcellinger og analyserer, hvordan

acceptnarrativets plot og akterer kommer fil udtryk.

| interview med Flemming og Flemmings cegtefcelle Doris, fortceller
Flemming, at han fra begyndelsen fravalgte kemobehandling,
fordi behandlingen ikke var helbredende, men kun livsforlcengen-
de.

Flemming er 48 &r, da jeg mader ham til interviewet. Flem-
ming fik konstateret krceft i spisergret godt et halvt &r far interview-
et. Den fgrste scanning viste, at kroeften ikke havde spredt sig og
kunne fjernes ved operation. To mdneder efter diagnosen blev
Flemming opereret. Under selve operationen viste det sig, at kroef-
ten havde spredt sig, og at operation ikke lcengere var mulig.
Flemming blev tilbudt eksperimentel kemobehandling, men afslog.
| stedet begyndte Flemming p& behandling med hgjdosis C-vita-
min. Flemming fik farst behandlingen p& privatklinik, men fér nu
behandlingeme af Doris, der er intensivsygeplejerske. En gang hver

anden dag fér Flemming 75 g C-vitamin i drop.

Flemming forklarer i interviewet, hvorfor han sagde nej tak fil
kemobehandlingen. | forbindelse med tilbuddet om behandling fik
Flemming et brev fra hospitalet. | brevet var bivirkningerne beskre-
vet. Samtidigt var det forklaret, at chancen for at forlcenge livet

med behandlingen var 40 procent. Behandlingen skulle forlgbe,
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farst med behandling pd hospitalet, derncest medicin hiemme i 14
dage, og sd en uge uden behandling. Dette skulle i farste omgang

lzlbe over tolv gange, det vil sige tolv gange tre ugers behandling:

Tolv gange tre uger, det er lang tid [A: ja, det er det [rammer sig]].
Man er fuldstoendig (,) jeg (.) mit immunforsvar er filernet [A: ja]. En
lille forkalelse kan sl&d mig ihjel [A: ja]. Jeg ville have svcert ved at
se vores bgrnebarn eller noget som helst (...) Hvor jeg s& i den tid
ville tabe héret, ville skalle af, ville vaere kuldskcer [A: ja] og tabe
hud pd& hcender og arme [A: ja] og alle steder og [A: ja] ikke kun-

ne tdle noget som helst (Flemming, 23. november 2006).

Doris supplerer med at sige, at ikke alene ville Flemming f& det
darligt under behandlingen, der ville ogs& gé tid med transport til
og fra hver behandling. Flemming og Doris bor p& et fritidsland-

brug et godt stykke fra hospitalet:

Og den tid kommer jo ikke godt tilbage, vel (...) For os er livskvali-
tet at veere her [A: ja]. At kunne lave det, vi har [F: kunne lave - s&
meget som [utydeligt]] lyst til, s& meget som muligt vi kan lave her
[A: ja]. Om ikke andet s& er Flemmings livskvalitet helt sikkert starre
ved at han ligger her [A: ja], og jeg gdr lidt ud og pusler derude
(Doris, 23. november 2006).

Doris forklarer, at hendes egen far er dgd af kreeft, og at han fik

kemobehandling. Flemming siger, at ogsé fer han blev syg, havde
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han ikke "meget fidus til kemoterapi” (Flemming, 23. november
2006). Jeg siger, at for nogle er hdbet om to mdéneder til mdske

det vigtigste. "Det er det ikke for mig”, siger Flemming:

Jeg vil hellere have — at s& jeg har det lidt bedre [A: ja]. Jeg ved
godt, at det her det kommer nok til at [utydeligt] [A: ja] det kan
man ikke sige noget om endnu, men jeg kan da i hvert fald serge
for, at jeg har det bedre, end hvis jeg havde f&et kemoterapi |(...).
Hvis s& bare der var noget helbredelse i det, men det er der jo alt-

sA ikke (Flemming, 23. november 2006).

| afsnit 4.2 lceste jeg ud af deltageres fortcellinger om at modtage
behandling, at selve det at vcere i behandling kan have en be-
tydning, fordi det ger det muligt at afhjcelpe afmagtsfaelelse og
fastholde hdbet om helbredelse eller livsforloengelse. Flemmings
fortcelling peger pd, at (etableret) behandling ikke for alle delta-
gere tilveelges for enhver pris. Samtidigt stér Flemmings fravalg af
etableret behandling ikke alene. Flemming tilveelger i stedet for

den etablerede behandling alternativ behandling med C-vitamin.

Flemming og Doris forklarer, at deres oplevelse af behand-
lingen pd klinikken var meget forskellig fra deres oplevelse af be-
handlingen p& hospitalet. P& hospitalet havde Flemming og Doris
noermest fglt sig fruet til at tage imod den eksperimentelle be-
handling med kemoterapi (se afsnit 3.4.2). P& privatklinikken havde
loegen ikke lovet, at behandlingen kunne forlcenge livet, men ifal-

ge lcegen ville behandlingerne styrke kroppens eget immunforsvar
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og Vville kunne bremse krceftcellernes voekst. Ud over behandling

med C-vitamin har Flemming ogsd faet kostvejledning pdé klinikken.

Flemming fortceller i interviewet, at han har f&et det bedre af
behandlingerne, at han oplever, at det har givet ham mere mod-
standskraft. Iscer nu, hvor Doris kan give behandlingerne hjiemme,
er det heller ikke s& stor en belastning i Flemmings hverdag. Selv
om Flemming og Doris ikke har opgivet hdbet om, at behandlin-
gen med C-vitamin og kostomloegningen kan forloenge Flem-
mings liv, s& synes fokus for dem begge i hgjere grad at veere pd
behandlingen som et middel til at hgjne livskvaliteten end forlocen-
ge livet. Her synes tidspunktet i Flemmings sygdomsforigb og prog-
nosen at have betydning for Flemmings filvalg af alternativ og fro-

valg af etableret behandling.

| fiden fra Flemming fik tilbudt den farste livsforlcengende
behandling og fil nu, har Flemming skiftet sygehus. Flemming for-
tceller, at han har fdet tilbud om eksperimentel behandling fra det
sygehus, som han nu er tilknyttet. Farst skal Flemming til scannings-
undersggelse for at konstatere, hvordan sygdommen har udviklet
sig. Afhcengig af status kan Flemming madske tiloydes kemobe-

handling.

Flemming forklarer, at han har stor tillid til den loege, som han
nu har kontakt til, og at han ikke er helt afvisende over for at be-
gynde pd& en eksperimentel behandling. Samtidigt forklarer han, at
"det krcever en meget god forklaring, hvis jeg skal hoppe pé den

[kemobehandling]” (Flemming, 23. november 2006). Selv om
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Flemming i ferste omgang har afvist kemobehandling, synes fra-
valget ikke at veere fuldstoendig kategorisk eller principielt. Hvis en
effektiv behandlingsmulighed viste sig, er det sandsynligt, at

Flemming ville tage imod behandlingen.

Selv om Flemmings fortcellinger tyder p& en sammenhaceng
mellem prognose og tidspunkt i sygdomsforlgb og til- og fravalg af
etableret og alternativ behandling, s& fremstdr valgene ikke som
endelige valg, men som valg, der kan pavirkes, f.eks. af filiden fil
en ny lcege eller fremkomsten af nye behandlingsmuligheder.
Sammenhcengene mellem prognose og tidspunkt i sygdomsforigb
og de plot, der er fremircedende i fortcellingen, er dermed ikke
entydige (se ogsd Broom & Tovey 2007). | Flemmings fortcellinger
synes accepten af at skulle dga ikke at udelukke hdbet om at blive
helbredt, ligesom accepten ikke udelukker fortvivlelse, sorg og

vrede.

| midten af marts, godt tre méneder efter interviewet, praver jeg at
kontakte Flemming igen. Det er Doris, jeg far fat i. Hun fortceller, at
Flemming dgde i januar. Jeg siger, at det ger mig ondt. Vi taler om
Flemmings sidste tid. Doris fortceller, at Flemming blev indlagt pd&
hospitalet kort far jul, var hjemme julen over, men s& blev indlagt
igen. Til sidst blev Flemming ngdt til at opgive behandlingerne med
C-vitamin. Behandlingerne gjorde ham tarstig, og til sidst kunne
han ikke holde voeske i sig, men kastede op. Jeg sparger Doris, om

hun kunne vecere interesseret i et interview, hvor vi talte mere om
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forlabet. Doris siger med det samme, at det kunne hun godt (Doris
15. marts 2007).

Doris fortceller, at hun til Flemmings begravelse fik lavet et hcefte
med sangtekster og med billeder, iscer fra det sidste &r af Flem-
mings liv, og med tekster til den musik, Flemming godt kunne lide.
Doris arrangerede en sanger til at komme i kirken og synge Danser
med Drenges 'Er der nogen i himlen?g’. Den sang havde Doris og
Flemming hart mange gange. Doris scetter et bdnd med musikken

i bdndoptageren:

Det var meget imod din vilie/alligevel fik du ram p& mig/det er
veerst at veere den efterladte/ndr nogen rejser deres vej/Og selv
om du er veek for altid/sé vil jeg ikke greede mere/jeg vil lade som
om du lever/og har det godt nok/der hvor du er (Danser med

drenge, fra aloummet: S& lcenge vi er her, 1995).

Jeg kigger i sanghceftet, mens jeg lytter fil musikken. "Ja, den er
meget meget smuk”, siger jeg, da sangen er faerdig. Doris stopper
bdndet. Radioen fortscetter med at spille svagt i baggrunden un-
der resten af interviewet. Doris fortceller, hvordan hun fik kontakt til
sangeren, der sang i kirken. "En mand, som bare sang den — helt
utrolig ... det var bare s& smukt s& smukt s& smukt”. Der havde voe-

ret op mod 150 mennesker i kirken. P& kroen, efter begravelsen,
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havde Doris lavet en billedserie, som hun havde sat op pd compu-

teren, og som blev vist, mens de fik kaffe.

Doris fortceller, at der bagefter er mange, der er kommet op
til hende og har sagt: "Kan man sige, det var en fed begravelse”,
eller "hvor var det en dejlig dag”. De syntes, det var noget scerligt.
Selv bondemanden, der hjcelper Doris med markarbejdet, har
sagt til Doris, at hver gang han géri stalden og hgrer sangen i ra-
dioen, s& tcenker han pd Flemming. "Det var dejligt, at vi fik lavet
sddan en god dag”. Doris siger, at hun tror, mange kunne have
gleede af at f& hjcelp til at gere det, der kan geres, til noget, der
kan give et godt minde: "Ggr det liv der nu én gang er, selv om
det er afmdalt, ger det fil at holde ud at leve” (Doris, 29. marts
2007).

Doris mener, det er noget, vi bruger alt for f& ressourcer pd,
det at skabe et godt liv, ogsd selv om man ved, man snart skal dg.
Jeg sparger, om det er fordi, det er sveert at tale om. Om det er
fordi, det er nemmere at lade som om, der ikke er noget der hed-
der dgden. Doris bekrcefter: "S& bliver det hele jo — meget sveerere
end det havde behgvet at blive. Det er svcert nok”. Doris forklarer,
at hvis man ikke selv er bange for at tale om daden, s& bliver det
0gsd nemmere for ens familie, venner og omgangskreds at tale
med én: "Folk er ikke bange for at snakke med os, fordi vi ikke har

vceret bange for at snakke om det”.

Dog var der en af Doris’ veninder, som ikke kunne holde ud,

at Doris var s& direkte. Forrige weekend havde veninden sagt til
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Doris, at hun var blevet vred p& hende pd et tidspunkt. Doris hav-
de sendt en mail i april sidste &r, hvor hun havde skrevet, at de
prgvede at veenne sig til tanken om, at Flemming ikke blev mere
end 48 ar: "Det kunne hun bare slet ikke ha' jeg skrev. Og som jeg
sagde til hende: "Det var jo s&dan, det var”. Og det vidste vi godt

det var”. Doris mener, at mange:

(...) gersig selv en — en bjgrnetjeneste ved at — undlade at sige de
der ord, der er sd frygtelige [A: mmmz2]. Tale om, at om lidt skall
jeg dg, eller [A:ja, ja] jeg fejler noget alvorligt, eller [A: ja] jeg skal
miste eller [A: mmm]. Alle de der ord, som fil at starte med, nér
man skal sige dem [A: ja], bare ger s& ondt, s& ondt, sé& ondt [A:
jal. Men man kan veenne sig til at sige ordene, sddan s& de ikke —

fér én fil at graede hver gang (Doris, 29. marts 2007).

Doris siger, at fordi hun og Flemming ikke har vceret bange for at
tale dbent om daden, s& er der nu ogsa flere til at felge hende
den svcere vej: "Man [er] ikke (...) s& alene med det. Fordi jeg tror
da ogsd, at nogen er meget alene med det fordi — de gar sig ale-
ne med det”. Doris forklarer, at selv om de vidste, at Flemming skul-

le dg af sin krceftsygdom, sé& blev de ved med at hdbe:

Alligevel hdbede vi da pd [A:ja, ja], at der ville ske et mirakel [A:
jo]. Jeg tcenkte da fit p&: "Ah Gud, bare nu at der kunne ske et
mirakel, for s& er vi blevet meget, meget rigere sddan rent [A: ja]

menneskeligt [A: jo], end vi var fgr (Doris, 29. marts 2007).
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Samtidigt med at Flemming og Doris indstillede sig pd, at Flemming
skulle dg, og prevede at tale dbent om det, blev de ved med at
hdbe, at Flemming kunne blive rask: "Men det kan man godt gaere
begge dele pd én gang?”, spaerger jeg. "Man kan godt gere

begge dele pd én gang”, svarer Doris (Doris, 29. marts 2007).

| deltagernes fortcellinger er restitutionsnarrativer gennemgdende,
forstdet pd den mdade at hdbet om at blive helbredt kan veere til
stede, ogsd selv om helbredende behandling ikke er mulig. Resti-
tutionsnarrativer kan pd den mdade identificeres i fortcellinger, hvor
forandrings- og acceptnarrativer er fremtrcedende, mens det om-
vendte ikke altid er tilfceldet. Samtidigt synes prognose og tids-
punkt i sygdomsforlgbet at have betydning for, hvilke plot der er
fremtrcedende i fortcellingen, samtidigt med at narrative plot kon-

tinuerligt kan skifte plads i den enkelte fortcelling.

| det tredje made i fokusgruppen fortceller Bent, at han er stoppet
med kemobehandling. Nogle mé&neder forinden, mens han endnu
var i behandling, blev Bent syg og blev indlagt p& hospitalet en
uges tid. | den periode fik han ikke kemobehandling og fik det ef-
terhdnden bedre. Da Bent begyndte i kemobehandling igen, fik
han det igen darligt. Det fik ham fil at bede om en mdneds pause i
behandlingen. Som Bent forklarer i interviewet, sagde han til sig
selv: "Niks, det her, det er ikke et liv" (Bent, 24. april 2008). Ved en

efterfealgende scanning viste det sig, at krceften havde bredt sig
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yderligere. Loegerne forklarede, at de ikke havde andre behand-
linger at tilbyde, og foreslog Bent at tage to mdneders pause med
kemoen. Bent forklarer, at han er begyndt at tcenke, hvad han

selv kan ggare:

Fordi nu er jeg ligesom — "der sker ikke noget” [A: nej]. Jeg erjo li-
gesom — kommet pd et sidespor [A: hm]. Det md jeg jo veere |...)
fordi —ingen kemo [Flere: ja], og vi ved ikke, hvad vi skal gere ved
dig og s& videre [flere: mumlen]. S& [A: hm] bom, ud pd et side-
spor. Og sd teenker jeg jo mere p&: "Jamen hov, hvad — hvad kan
der ggres mere”. Men jeg har fdet det meget bedre, siden jeg er

stoppet med det kemo (Bent, 24. april 2008).

Selv om Bent i citatet giver udtryk for en fglelse af at vcere opgivet,
fordi behandling ikke (lcengere) er mulig: "vi ved ikke, hvad vi skal
gere ved dig og s& videre. S& bom, ud pd et sidespor” (ibid), s&
afrunder Bent ogs& med at sige, at han har f&et det bedre, efter
at han er holdt op med kemobehandlingen. Han forklarer, at han
er begyndt med smerteplaster i stedet for smertetabletter, og at

loegerne ikke helt har fundet frem fil den rette dosering:

Jeg har sédan lidt smdondt hele tiden, men - det kan jeg godt le-
ve med. S& jeg har en bedre tilveerelse nu. S& jeg har simpelthen
sagt til mig selv — jeg vil ikke have kemo mere. Eller — det er meget
tcet pd, jeg Vil sige, jeg vil ikke have kemo mere. Fordi det gde-

loegger totalt min tilveerelse (Bent, 24. april 2008).
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Bent forklarer, at han har f&et kemoterapi i halvandet ér, og at
han har klaret det godt indtil nu, men at det er som om, hans krop

ikke kan klare det mere:

Det er som om, at nu kan jeg altsd ikke mere, nu kan jeg sgu’ ikke
téle det mere. S& hvis min tilvcerelse bliver s& ringe, s& er der ikke
mere ved det (Bent, 24. april 2008).

| kapitel 4 fortolkede jeg deltageres fortcellinger om betydningen
af at modtage behandling som eksempler pd restitutionsnarrati-
ver, hvor selve det at modtage behandling er centralt, og hvor al-
ternativ behandling f.eks. kan filveelges, hvis etableret behandling
ikke (lcengere) er mulig. Lars fortceller, at han i begyndelsen be-
vidst fravalgte alternativ behandling, fordi han i forvejen syntes, at

den etablerede behandling fyldte for meget:

Jeg syntes ikke, at mit liv skulle veere sé struktureret omkring min
sygdom. (...) Det er nok, de har snor i mig og skal definere, hvad
jeg skal lave de der dage [hvor jeg er i behandling] (...). For lige-
som at sige: "Jamen, mit liv er noget andet og mere end den her
sygdom”. S& derfor (...) var det sddan mere den der tanke om at
skulle vikles ind i endnu mere behandling af mig som en syg per-
son, det havde jeg bare slet, slet ikke lyst il (Lars, 27. september
2006).
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Lars er 48 &r, da jeg interviewer ham. Det er pd det tidspunkt godt
tre &r siden, at Lars fik konstateret mave-tarmkroeft. Mindre end et
Ar efter diagnosen fik Lars konstateret metastaser til lungerne. Lars
har gennemgdet en rcekke operationer og behandlinger med
kemoterapi. Lars fortceller, at han forholdsvis hurtigt er kommet sig
oven pd operationerne, men for godt et halvt ars tid siden, om-

kring jule- og nytdrstid, fik han pludselig voldsomme mavesmerter.

Selv om Lars i begyndelsen bevidst fravalgte alternativ be-
handling, er Lars nu begyndt p& kostomlcegning efter kostvejle-
derne Horneman & Thielckes program (se bilag 8). Lars forklarer at
teorien bag behandlingen gdr ud pd, at det enkelte menneske er
placeret i et bestemt punkt i en plus-minusbalance, som er pdvir-

ket af kosten:

Alle mennesker er enten plus eller minus, og det ligger der ikke
noget normativt i, det er bare ligesom elektricitet er positivt og
negativt ladet (...). Og sé& skal ens blod s& helst have den modsat-
te polaritet, s& der kommer sdan en udveksling og balance. Og
det pdvirker man s& gennem, hvad man spiser. (...) Deres [Hor-
neman & Thielckes] teori er sd, at hvis den der plus-minus-balance
bliver alt for skcev, s& er kroppens made at reagere pd, det er ved
at skabe sygdomme for at genoprette balancen (Lars, 27. sep-
tember 2006).

Efter kort tid med den nye kost mcerkede Lars en effekt p& mave-

smerterne, og det motiverede ham til af fortscette kuren. Alligevel
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beskriver Lars kostplanerne som et rigtig besvcerligt system™ (Lars,
27. september 2006). Kostplanen bestdr af en liste over madvarer,
som man skal spise mange af og nogle madvarer, man skal spise
foerre af. Samtidigt er det ikke alene et spargsmdl om at tilveelge
nogle former for gransager og fraveelge andre, men ogséd om kun

at spise bestemte sorter af f.eks. pcerer:

S&dan i mine gjne er det et rigtig besveerligt system. Tonsvis af
kosttilskud og urtete og redbedesaft. Jeg md spise tomater, men
mad ikke spise gulergdder. Vi m& gerne spise konferencepcerer
men ikke andre slags pcerer (...). S& skal vi s& tage te med aske-
blade og birkeblade og alle mulige kosttilskud. S& pd den méade
er det et stort projekt, som pdvirker dagligdagen rigtig meget og
tager rigtig meget tid, og koster rigtig mange penge (Lars, 27. sep-
tember 2006).

Ovenfor fortolkede jeg Carstens fortcelling om C-vitamin-behand-
ling og kostomlcegning som et forandringsnarrativ. Dette ud fra en
forstdelse af, at behandling og kostomloegning i Carstens fortcel-
ling reproesenterer en mulighed for selv at gere noget aktivt i for-
hold fil sygdommen (se afsnit 5.2). For Lars synes kostomloegningen
primcert at reproesentere en mulighed for at afhjcelpe konkrete
symptomer. Behandlingen synes ikke, som for Carsten at have be-
tydning i forhold til selv at kunne tage aktivt del i helbredelsespro-
cessen, ligesom den 'alternative’ tilgang til sygdom og behand-

ling, i form af filosofien om plus-minus-balancen, heller ikke synes at
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have afggrende betydning. Lars begrunder sit fravalg af alternativ
behandling i fgrste omgang med, at "mit liv er noget andet og
mere end den her sygdom”, og at han ikke ville have hverdagen

belastet af mere behandling (Lars, 27. september 2006).

Lars fortceller i interviewet, at han hele sit liv har dyrket meget
sport og s& vidt muligt prever at fortscette med sin sport, ogsd selv

om han nu lettere bliver forpustet, f.eks. n@r han Igber eller cykler.

P& baggrund af Jacobsen, Jgrgensen & Jargensen (1998) diskute-
rede jeg tidligere, hvordan Hennings fortcelling om at kunne gere
de ting, han plejer, f.eks. lcegge fliser i haven, bdde kan ses som
udtryk for, at Henning i h&ndteringen af krceft herer til i kategorien
'de fattede maoend’, men at Hennings fortcelling ogsd kan ses som
udtryk for et kulturelt dominerende restitutionsnarrativ om at kon-

trollere sygdom gennem behandling (se afsnit 4.4).

Hvor det i Hennings fortcelling er behandling og det at kunne
leve mange ar med kroeft, der er det centrale plot, er det i min for-
tolkning af Lars’ fortcelling det at kunne leve et taleligt liv med
krceft, der er det centrale. Med reference til Jacobsen, Jergensen
& Jorgensen (1998) kan Lars mdske nok, ligesom Henning, placeres
i kategorien 'de fattede moend’, men Lars’ fortcelling kan i min for-

tolkning ogsé ses som udtryk for et acceptnarrativ.

Til forskel fra Flemming, der fravcelger etableret behandling
for at kunne leve uden bivirkninger i den sidste fid (se ovenfor), og

hvor tilvalget af alternativ behandling synes at gere fravalget af
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etableret behandling lettere (fordi der s& stadig bliver gjort noget
for sygdommen), synes bade etableret og alternativ behandling
for Lars mere at reprcesentere et ngdvendigt onde end en egent-

lig ressource.

| Lars’ filfcelde synes alternativ behandling i mindre grad at
understatte acceptnarrativer, end det synes tilfceldet for Flem-
ming. Den alternative behandling tilveelges af pragmatiske Arsa-
ger for at Igse et konkret problem (mavesmerter). P& den mdde
fletter et plot om behandling som en 'teknik’, der kan afhjcelpe
symptomer (restitutionsnarrativet), sig ind i et acceptnarrativ om at

leve tdleligti hverdagen med kroeft.

Ovenfor diskuterede jeg, hvordan prognose og fidspunkt i syg-
domsforlgbet synes at have betydning for til- og fravalg af etable-
ret og alternativ behandling, samtidigt med at der ikke kan peges
pd entydige sammenhoenge. Hvor Henning i begyndelsen af for-
lzbet gav udtryk for tillid til behandling, b&de etableret og alterna-
tiv, fortceller Henning i en af de sidste telefonsamtaler, at han nce-
sten hdber, at lcegerne ikke kan tilbyde ham mere kemo, fordi han
ikke kan blive ved med at holde til det (se afsnit 4.4). Tilsvarende
beskriver Karin i det fgrste interview kemoterapi som det, der skal
redde hendes liv (se afsnit 4.2 og 5.1), mens Karin i det andet inter-
view, hvor hun eri gang med den tredje kemobehandling (inkl.

den fgrste forebyggende behandling), forklarer, at hun fgler det
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som om, hendes krop nu er ved at have fdet nok af kemobehand-

ling:

Altsd, jeg fik jo farst tolv behandlinger det farste ar, sa fik jeg otte
behandlinger her sidste dr, og nu er jeg s& pd tredje, men min
krop er lige der, hvor den siger: "Nu er det snart nok” (Karin, 4. sep-
tember 2007).

| det farste interview med Karin deltager Karins cegtefcelle Troels i

dele af interviewet. Troels forklarer, hvordan bdde han og Karins

syn pd kreeft har cendret sig i undervejs i sygdomsforlgbet:

| starten — det farste &rs tid der, da — blev du jo opereret og fik ke-
mo. S& ventede vi lidt pd& s& — og blive rask. S& er det slut ikke [K:
mmm] [A: ja]. S& da det sé& kom tilbage igen s& — gik det lidt mere
op for os, at det nok er en sygdom ... som - kan g& alle vegne,
men at man ogsd - skal leve et liv, altsd, man skal ... prgve at leve
her i —hver dag, der kommer [K: mmmm] (Troels, 22. november
2006).

Troels’ beskrivelse af, hvordan han og Karin i begyndelsen havde

forestillet sig, at Karin skulle opereres og i kemobehandling og der-

efter ville blive rask, men nu, hvor kroeften er vendt tilboage, fokuse-

rer pd at leve i nuet, kan i min fortolkning ses som en beskrivelse af

et skift mellem to forskellige plot: Fordi kroeften er vendt tilbage,

bliver et nyt plot aktuelt: "at man ogsd skal leve hver dag, der
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kommer” (Troels, 22. november 2006). | min fortolkning udtrykker
Troels dermed acceptnarrativets plot om ikke at fokusere p& at
overleve krceft, men pd at leve med kroeft. Med fokus pd at leve
med, snarere end overleve kroeft, adskiller acceptnarrativets plot
sig fra savel restitutions- som forandringsnarrativer, samtidigt med

at der ikke er skarpe skillelinjer imellem.

Karin fortceller, at hun pd et tidspunkt i forlgbet fik smerter i
maven og frygtede, at krceften havde spredt sig. En scanning vi-
ste, at det ikke var tilfceldet, men at smerterne skyldtes angst-
spoendinger. Karin fortceller, at spoendingerne i maven er blevet
afhjulpet af healingmassagen, som hun modtager gennem Kroef-
tens Bekcempelse. | telefonsamtalen forud for det fgrste interview
har Karin fortalt om behandlingen, at den er som kcerlige hcender,
der masserer én (Karin, 6. november 2006). | interviewet forklarer
Karin, at det at f& en alvorlig sygdom som kroeft kan sammenlignes
med at regrediere til spcedbarnsstadiet, hvor det, man har behov
for, er helt basal kropslig omsorg. Karin drager paralleller til den ef-

fekt, som bergring kan have pd kuvgsebarn:

Og det er lidt den mdade, det virker p& mig ogsd, altsd den fysiske
bergring. Vi er ikke s& forskellige fra spoedbarn. Dit hjerteslag fal-
der til ro af at f& den omsorg, som vi virkelig har brug for. Fordi
man nok netop i sddan en - krisesituation regredierer fil spoed-
barnsstadiet [latter]. At viibund og grund bare er sm& menne-

sker. Der har brug for omsorg (Karin, 22. november 2006).
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Karin beskriver, at angsten kan scette sig som fysiske smerter, men
at angsten samtidigt kan afspcendes ved kcerlig bergring. Samti-
digt bliver behandlingen i sig selv en nydelse og i en vis forstand et
mal i sig selv. Formdlet med behandlingen synes ikke (farst og
fremmest) en afhjoelpning af bestemte konkrete symptomer, men

den afslapning og nydelse, som behandlingen giver i gjeblikket.

Tilsvarende beskriver en af de andre deltagere, Judith, der
har prgvet samme behandling og hos den samme behandler, be-
handlingen som dybt afslappende, men ikke som en afhjcelpning
af specifikke symptomer. Judith beskriver, at hun under selve be-
handlingen fér forskellige billeder, som i en guidet visualisering, blot
uden at der er nogen til at guide hende, fordi billederne kommer
af sig selv: "Den fgrste gang, jeg gik derfra, da gik jeg ikke, jeg
svoeevede gennem Roskilde™ (Judith, 21. juni 2007).

| afsnit 5.1 fortolkede jeg Karins fortcelling om at lcegge sit liv om il
et liv uden stress og bekymring som en fortcelling, der giver Karin
handlemuligheder, snarere end skyldfglelse. Ved at sgge at leve et
ikke-stressende liv f&r Karin en mulighed for at kontrollere sygdom-
mens videre udvikling. Det ikke-stressende liv bliver et middel il
kontrol. Samtidigt bliver det ikke-stressende liv, i min fortolkning af

Karins fortcelling, ikke kun et middel, men ogsd et mdl i sig selv.

Karin forklarer, hvordan hun og hendes familie har siddet og
set gamle videooptagelserigennem, fra dengang barnene var

smdad. Her har Karin lagt mecerke fil, at mens Troels, hendes mand,
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leger med barnene, gdr Karin typisk rundt i overalls og eri gang
med at male plankevcerket eller andet praktisk arbejde. Nu er Ka-
rn begyndt at slappe mere af og nyde livet (Karin, 22. november
2006). | det andet interview fortceller Karin, at hun f.eks. kan ligge i
sofaenilang tid og kigge pd skyerne, der driver forbi. Hun kan ha-
ve ncesten den samme fglelse som dengang, da hun var barn og

havde lang sommerferie:

Hvor du bare sddan: "Arheej”, du ved, der er tid. Jeg tcenker:
"Neej, dagen er gdet, hvad har du brugt den pd2” [A:ja]. Jeg fik
sat en vask over, ellers s& har jeg bare ligget og kigget pd driven-
de skyer og hart musik [smil i stemmen] [A: ja [smil i stemmen]].
Maske lcest lidt i en god bog [A: ja]. Og det har bare veeret rigtig,
rigtig dejligt [A: ja]. Og jeg er overrasket over, hvor dejligt det er
(Karin, 4. september 2007).

Som jeg forstdér Karins fortcelling, peger Karin her pd, hvordan
krceftsygdommen har gjort hende bevidst om betydningen af at
nyde og veerdscette livet. | telefonsamtaler og interview beskriver
Karin krceftsygdommen som en lcereproces. | den farste telefon-
samtale fortceller Karin, at efter at hun blev syg, er hun begyndt at
scette mere pris pd ting, som hun fer tog som en selvfglge, at hver
en time tceller. Karin forklarer, at det kan vcere, at ens liv er en lek-
tie, at det er meningen, at man skal lcere noget (Karin, 25. august
2006). | det andet og sidste interview forklarer Karin tilsvarende, at

krceftsygdommen har f&et hende fil at scette mere pris pd livet:
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Jeg har ikke oceaner af tid, mdske, s& jeg skal nyde det, der er, at
livet det er lige midt i keen i Fgtex og [A: ja], der er nogle s@de
mennesker og nogle varme smil, og du kan [A: ja] (,) det er lige
omkring dig, det ligger s& snublende ncer. Og der er s& mange,
der ikke ser det [A: ja]. Det synes jeg, jeg mcerker meget ... at jeg

bliver endnu mere glad for livet (Karin, 4. september 2007).

Som jeg forstér Karins beskrivelse af kraeft som en lcereproces, refe-
rerer Karin fil en dybere mening med krceft, nemlig at hun skal Ice-
re at veerdscette livet her og nu. | fortcellingen, hvor Karin ligger pd
sofaen og ser pd de drivende skyer, bliver nydelsen aof livet et for-
mail i sig selv. Samtidigt synes det at nyde livet i Karins fortcellinger

ogsd at blive beskrevet som en form for terapi:

Det kan godt veere, altsé f.eks. ndér — solen skinner, s& kommer den
s&dan lige ind pd vores soverum, den der havestue derude, der er
simpelthen s& skgnt [A: ja]. S& det at ligge og tage lys-terapi, det
kan man godt. Altsé ndr solen skinner, sé skal jeg blive liggende
[A: ja]. Fordi s& ligger jeg simpelthen og lader solen skinne p& mig,
det erren lys-terapi, og det er rigtig godt for humaret [A: ja]. S&
kigger jeg pd uret, s& siger jeg: "Her m& du godt ligge en times tid
nu". S& ligger jeg bare der og far (,) [smil i stemmen] solen skinner

pd& mig (Karin, 22. november 2006).

| uddraget ovenfor er fokus p& at gribe gjeblikket og nyde sollyset.
Samtidigt synes fokus i sidste del af uddraget ikke alene at vcere

nydelse i nuet, men ogsd at glide over mod nydelsen som en form
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for terapi, hvor nydelsen fér et formdl ud over sig selv: "det erren
lys-terapi, og det errigtig godt for humgret” (Karin, 22. november
2006). Tiden synes heller ikke pd samme mdade som i ferste fortcel-
ling uendelig: "S& kigger jeg pd uret, s& siger jeg: "Her md du godt

ligge en times tid nu”” (ibid). | min fortolkning flyder forandrings- og
acceptnarrativet pd den méde over i hinanden i Karins fortcelling,
hvor fokus bdde bliver pd nydelse af livet som middel og pd& nydel-

se af livet som malisig selv.

5.4 At Gud er der for mig — acceptnarrativets aktarer

| afsnit 5.1 diskuterede jeg, hvordan deltageres fortcellinger om ér-
sagssammenhcenge kan ses som udtryk for et fokus p& personlige
handlemuligheder, snarere end pd personlig skyld. Samtidigt er fo-
kuseringen pd individets ansvar, som (nogle former for) alternativ

behandling kan ses som eksponent for, ikke begroenset til alterna-
tiv behandling, men kan ses som udtryk for en mere generel kultu-
rel tendens til ansvarliggerelse af individet. | det felgende viser jeg,
hvordan nogle former for alternativ behandling kan medvirke ftil at
aflaste individet for ansvar og p& den mdde reprcesentere et al-

ternativ til selvansvarlighed som kulturel tendens.

Karin fortceller, at hun lider af spaendinger i hcenderne. P& et tids-
punkt gav behandleren (Marianne Garst), som giver Karin hea-
lingmassage, en gvelse, der skulle f& Karin fil at slappe af i hcen-

derne:
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K: S& siger hun [Marianne Garst]: "Jamen de [hcenderne] har jo
holdt fast og gjort, hvad de kunne for at holde fast” ligesom et

strd pd havet, at man sddan prgver at klamre —
A: Et reb eller et eller andet?

K: Ja, klamre sig til noget, s& siger hun: "De har haft fravlt. De har
brug for, at du masserer dem. Du skal komme creme pd, og s&
skal du massere dem og sé sige til dem, at de godt ma falde til ro

nu, for de kan ikke gare mere” (Karin, 22. november 2006).

Formdlet med behandlingen bliver ikke, som vi har set i foran-
dringsnarrativer, at give handlemuligheder i forhold til sygdom-
men, men snarere at afgive ansvar og give slip. | den forstand pe-
ger Karins fortcelling mod en forestiling om bdde selv at kunne go-
re noget, men ogs& om at overgive sig til kroefter, som man ikke
selv er herre over. | den fierde, femte og sjette telefonsamtale ogi
det andet interview refererer Karin til sindsrobgnnen. Karin forklarer,
at sindsrobgnnen gér ud pd at bede om sindsro fil at udholde det,
man ikke kan cendre, mod til at cendre det, man kan cendre, og

visdom til at skelne mellem de to82.

| forhold fil styrken til at kunne leve med det, der ikke kan for-
andres, forklarer Karin, at hun bruger positive manifestationer. Inspi-
rationen hertil fortceller Karin, at hun bl.a. har féet fra Florence

Scovel Shinn (1993): Lcer at spille livets spil. Bogen er Karin blevet

82 Sindsrobgnnen tillcegges den romerske kejser Marcus Aurelius. | en dansk
version lyder sindsrobgnnen: "Gud, giv mig sindsro til at acceptere, hvad jeg
ikke kan cendre, mod til at cendre det, jeg kan, og visdom fil at se forskellen”
(@stergaard 2006).
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anbefalet af en alternativ behandler. Karin forklarer, at en positiv

manifestation f.eks. kan veere:

'Jeg er fuldt ud i stand fil at magte den livsplan, der er lagt for
mig’ (...). Altsé& uanset, hvad slutningen bliver [A: ja], s& kan jeg
godt magte det her [A: ja]. Det er planen med mit liv (Karin, 22.

november 2006).

P& samme mdade som det at fokusere p& nuet og leve et liv uden
stress bdde kan ses som formdl og middel (se ovenfor), er deri min
fortolkning ogsd i uddraget ovenfor en flydende overgang i Karins
fortcelling mellem fokus p& det, som Karin selv kan gere, og reflek-
sion over som individ ikke at have fuld kontrol over fremtiden. Nér
Karin fortceller om at bruge positive manifestationer, kan det ses
som en mdade, hvorpd Karin selv kan handle i forhold til sygdom-
men, men i referencen fil, at der er en plan for Karins liv, og at Ka-
rin kan magte planen, synes Karin mere eller mindre direkte at re-
ferere til en sammenhceng, hvor Karin som individ ikke er fuldt her-
re over sin egen skaebne, men hvor Karin alligevel godt kan magte

sin situation — uanset hvad fremtiden bringer.

| udviklingen af acceptnarrativet indgdr ud over elementer af Ar-
thur Franks (1994; 1997) ridderfcerdnarrativ elementer af Douglas
Ezzys (2000) polyfonisk narrativ. Ifglge Ezzy adskiller polyfoniske nar-

rativer sig fra linecere restitutionsnarrativer og linecere kaosnarrati-
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ver ved at medreflektere en idé om, at fremtiden skabes af man-
ge faktorer, der ikke kan manipuleres (Ezzy 2000: 615). Ezzy refere-
rer i den sammenhcoeng til sociolog Anthony Giddens (1991), der
argumenterer for risiko som centralt begreb i individers livi moder-
niteten. Handlinger i nutiden kalkuleres p& grundlag af deres muli-
ge virkninger i fremtiden. Hvad fremfiden gemmer, er dermed for
det moderne menneske ikke lcengere som i fgr-moderne kulturer
foreskrevet af skoebnen. Snarere forstds fremtidsbegivenheder at
veere kontrollerbare. Ifglge Ezzy modstiller Giddens den kalkulere-
de risikable fremtid i moderniteten med accepten af skcebnen i

fgrindustrielle og ikke-vestlige samfund (Ezzy 2000: 615).

Ezzy argumenterer for, at fortcellere af polyfoniske narrativer
kan referere ftil fgr-moderne skoebneforestillinger, men skoebnefo-
restillingerne er samtidigt koblet med postmoderne refleksivitet. |
polyfoniske narrativer kommer en mindsket tro p& individets mulig-
hed for at kontrollere fremtiden fil udtryk og en stgrre opmaoerk-
somhed pd& indflydelsen fra faktorer, der ligger uden for individets
kontrol. Samtidigt udtrykker polyfoniske narrativer ifglge Ezzy en
gget sensitivitet over for individets placering i en bredere social,
gkologisk og spirituel helhed, og fokus er pd nuet og pd at leve

med sygdom snarere end helbredelse af sygdom (ibid: 613-616).

| referencen i uddraget ovenfor fra interviewet med Karin, hvor Ka-
rin fortceller om at kunne magte den plan, der er lagt for hendes

liv, synes Karin at referere til en form for 'forsyn’, men uden at Karin
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prceciserer det ncermere. Karin forklarer, at tro har féet en starre

betydning for hende, efter at hun har f&et kroeft:

K: For den side har jeg ikke brugt s& meget af mig selv fagr. Men
det harjeg s& ogsd — brugt nu. S& pd en eller anden mdade have
den der fglelse af, at man har en eller anden form for kontakt fil

noget beskyttelse, som vi ikke ved, hvad er
A: Altsd, der er en begyndende religigsitete

K: Ja, den har nok altid veeret der, uden at jeg (,) den er blevet
mere proecis. F.eks. som at bede, det har jeg ikke gjort sédan fer.
Men det ... det oplever jeg. Bdde bede om at f& hjcelp for min
familie og sddan noget, men ogsd bede hgjere magter om at

holde hdnden over mig (Karin, 22. november 2006).

Karin fortceller, at hun egentligt ikke ser sig selv som religigs, i hvert

fald ikke filknyttet en bestemt trosretning:

Jeg tror, at der kan veere lige s& mange religioner, som der er
mennesker [A: ja], mennesker i verden [A: ja]. Vi skal ikke tvinges fil
—tilnogen form, vi skal finde vores egen tro [A: ja]. Ligesom hver
evig eneste kemobehandling er individuel, s& er ens tro det mdaske

0gsd [A:ja]. Og ens overlevelse (Karin, 22. november 2006).

Karin fortceller, at da hun skulle opereres for den bule, der var
kommet i nakken, og som viste sig at vcere krceft, havde hun bedt

sygeplejersken om hurtigt at komme i behandling. Sygeplejersken
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havde fortalt, at der ikke var nogen tid lige forelgbigt, men at hun

ville prave at finde ud af noget og ville ringe tilbage:

S& lagde jeg mig her pd sofaen og — og — bad til Gud simpelthen,
at han mdatte hjcelpe mig, fordi det her kunne jeg ikke selv magte.
Og der havde jeg virkelig den der oplevelse af at f& sddan - en
lyskegle, og det har jeg altsé ikke oplevet pd den made fer, s&-
dan en lyskegle, der kom ned omkring mig. Og s& ringede hun
[sygeplejersken] og sagde: "Kan du komme om halvanden time?2”
Og s& teenkte jeg: "Det her, det var ikke mig, der gjorde det her”
(Karin, 22. november 2006).

Samtidigt med at Karin beskriver sin egen rolle i forhold til at blive
undersggt og f& behandling som betydningsfuld: "jeg tror ganske
enkelt, at jeg har reddet mit liv pd, at jeg har sagt noget” (Karin, 4.
september 2007) (se afsnit 4.3), s& refererer Karin i uddraget oven-
for samtidigt til kroefter, der ligger uden for hende selv: "Det her,

det var ikke mig, der gjorde det her” (Karin, 22. november 2006).

| forhold fil Ezzys definition af polyfoniske narrativer som narra-
tiver, hvor individet forstdr sig selv som del af en stgrre sammen-
hceng, og hvor faktorer uden for individets indflydelse ses som
medbestemmende for fremtiden, jf. ovenfor, s& beskriver Karin, at
troen har fdet sterre betydning for hende, efter at hun har fdet
krceft, men forklarer samtidigt, at hun ikke bekender sig til en be-
stemt religion: "Jeg tror, at der kan vecere lige s& mange religioner,

som der er mennesker” (Karin, 22. november 20046).
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David Tacey (2007) argumenterer for, at en ny form for trospraksis
er fremspirende i (post)moderne, vestlige samfund, hvor troen ikke
udfolder sig inden for institutionaliserede religigse systemer, f.eks.
kristendommen, men som en tro hos den enkelte, p& at menne-
sket er indfattet i en dybere sammenhoeng og mening. Paul Hee-
las og Linda Woodhead (2005) peger tilsvarende pd en stigende
tendens i vestlige samfund, til at flere og flere betragter sig selv

som ’'spirituelle’ snarere end 'religizse’.

Selv om begge begreber, 'spiritualitet’ og 'religigsitet’, er
vanskelige at definere proecist og afgrcense i forhold til hinanden,
argumenterer Heelas & Woodhead for, at 'spiritualitet’ kan bruges
som reference til en subjektiv, "inderlig” tilgang til en religi-
@s/spirituel dimension af livet, mens 'religion’ kan bruges som refe-

rence fil religigse dogmer, institutioner og hellige tekster (ibid: 1-11).

Teolog Niels Christian Hvidt (2004) beskriver forskellen mellem
de to begreber pd den mdade, at "begrebet ,spiritualitet” (...) pri-
mcert [daekker] over den mdade, hvorpd den enkelte udlever sin
tro, ,,religion”, derimod, handler om mdaden, hvorpd mennesker
organiserer sig om en fcelles tro” (ibid: 188). Med en lidt anden fil-
gang argumenterer Zinnbauer, Pargament & Scoftt (1999) for, at
'religion’ kan ses som et overordnet begreb, der bdde omfatter
religigse systemer og institutioner og den enkeltes personlige og
inderlige trosforhold. | det fglgende anvender jeg 'spiritualitet’ som
begreb for en trospraksis, hvor tfroen udspiller sig uden reference Hil

bestemte religigse dogmer og institutioner.
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Med reference til Gareth Williams (1984) diskuterede jegi afsnit 5.1,
hvordan mere eller mindre udtalte fortcellinger om darsagssam-
menhoenge kan give den syge nye handlemuligheder. Williams
refererer i sin undersggelse til fre eksempler, Bill, der scetter det at
have faet gigt ind i en politisk sammmenhceng, Gill, der ser en for-
bindelse mellem sin krceftsygdom og moderne krav il kvinderollen
og endelig Betty, der tolker kroeftsygdommen i en religigs sam-
menhaoeng. Wiliams argumenterer for, at Betty adskiller sig fra Bill
og Gill ved ikke at have samme behov for at tolke sygdommen ind
i en arsagssammenhceng, fordi sygdommen tolkes i lyset af en re-
ligigs tilgang. Betty har derfor ifglge Wiliams ikke samme behov
som Bill og Gill for narrativ rekonstruktion, fordi det p& en anden
mdde for Betty er muligt at tolke sygdommen ind i en meningsgi-

vende sammenhoeng (ibid: 198).

For Karin synes en ikke noermere proeciseret tro pd en transcen-
dent kraft at skabe en meningsgivende sammenhoeng for syg-
dommen. P& den mdade synes kraeftsygdommen for Karin at have
medfart en narrativ rekonstruktion, hvor spiritualitet har f&et starre
betydning. Som jeg forstdr Karins fortcelling, tolker Karin ikke (som
det er tilfceldet for Betty, jf. ovenfor) sygdommen i lyset af en tro,
som havde betydning for Karin far sygdommen, men med syg-
dommen har troen f&et stoerkere betydning og er blevet me-

ningsgivende i Karins liv.
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| forhold til Arthur Franks argument om, at restitutionsnarrativet er
det kulturelt foretrukne (Frank 1997: 83), synes acceptnarrativers
forstdelse af individet som del af en stgrre sammenhceng, f.eks. en
religigs/spirituel, og acceptnarrativers fokus pd& at leve med syg-
dom snarere end at kontrollere sygdom, at vaere det kulturelt
mindst foretrukne. Dels er moderne vestlige samfund karakteriseret
ved udbredt sekularisme (Taylor 2007), dels kan moderne lcegevi-
denskab ses som udtryk for bestraebelser pd at adskille den loege-
videnskabelige praksis fra religigsitet og tro, hvor sygdom og dad
s@ges kontrolleret snarere end accepteret som en del af menne-
skelivets grundvilkér (Bauman 1992b; Gordon 1988; Hvidt 2004).

P& baggrund af en interviewundersagelse af danskeres tro
beskriver den amerikanske sociolog Phil Zuckerman (2008) Dan-
mark og Sverige som udbredt sekulariserede samfundss (ibid: 26).
Suppleret med resultater fra spergeskemaundersggelser om dan-
skeres og svenskeres trod4 konkluderer Zuckerman, at "[d]en typiske
dansker eller svensker tror (...) ikke specielt meget p& Gud"8 (ibid:
19-20). Zuckerman argumenterer for, at det i Skandinavien er ikke-
tro, der betragtes som det normale, mens det at veere tfroende

bliver en afvigelse fra normalen (ibid: 25-27) og beskriver det dan-

83 Phil Zuckerman opholdt sig i Danmark og Sverige i 14 mdneder i perioden
maj 2005 til og med juli 2006, heraf starstedelen af tiden i Danmark. | den peri-
ode gennemfgrte Zuckerman 149 interview, heraf 121 ansigt til ansigt og 28
over telefonen, med danskere af forskelligt kan, alder og erhvervsmaessig til-
knytning (Zuckerman 2008: 15, 204-6).

84 Phil Zuckerman refererer bl.a. til en undersggelse, der viser, at 24 procent af
danskerne og 16 procent af svenskerne siger, at de tror pd en "personlig
Gud” (Lambert 2003: 71, refereret i Zuckerman 2008: 38).

85 Citater fra Zuckerman (2008) i dansk overscettelse af Karen Bek-Pedersen.
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ske samfund som et samfund, hvor "troen p& Gud er meget af-
dceempet, minimal og marginaliseret” (Zuckerman 2008: 15-16).
Samtidigt med at flertallet af danskere og svenskere ifglge Zuck-
ermans analyse ikke tror pd Gud, s& er "den Gud, som mindretallet
tror pd, generelt set en vag, utydelig, fijern forestilling, som de selv
har tolket sig frem til” (ibid: 19).

Zuckerman beskriver selv, at det for ham, der kommer fra en
amerikansk baggrund, hvor religion og tro spiller en starre rolle, har
fundet det overraskende at mgde et samfund som det danske,
hvor tro filsyneladende har s& lidt betydning for befolkningen.
Samtidigt ser han Danmark som et yderst velfungerende samfund
med en veluddannet befolkning, gode sociale forhold og lav kri-
minalitet. Zuckerman bruger dette som argument for, at sekularise-
ring ikke behaver fgre til samfundenes og moralens oplasning (ibid:
30-50).

Zuckerman kan krifiseres for i hgjere grad i analysen at have
blik for, hvor lidt froende danskere generelt er, snarere end at gd i
dybden med hvad der karakteriser danskeres tro, nér og hvis de
trores, Samtidigt kommer Zuckerman i lgbet af analysen med flere
eksempler pd interviewdeltagere, der beskriver, at de ikke tror p&
en bestemt religion, men fror pd& "noget” (ibid: 77, 81, 149, 161, 180,
182, 201).

8¢ Leder af Center for Multireligigse Studier Viggo Mortensen (2008) argumen-
terer i forordet fil Zuckermans bog for, at Zuckermans analyse af det danske
samfund mdske nok s& meget kan ses som "en bog om amerikansk religion
og om, hvorfor amerikanere er sd religigse” (ibid: 7).
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Blandt andet pd& baggrund af Zuckermans egen erfaring med, at
det atf tale om tro for danskere kan vcere forbundet med blufoer-
dighed?®” (Zuckerman 2008: 69-71), kan Zuckermans analyse tolkes
pd& den mdde, at danskere som befolkning betragtet mdske ikke
nagdvendigvis grundlceggende er ateister, men mdske nok s& me-
get en befolkningsgruppe, hvor tro er et individuelt, privat anlig-
gende, noget, man ikke (gerne) taler med andre om, og hvor tro-
en ikke er klart defineret, men netop er en tro pd "noget”, og hvor
troen ikke udfoldes inden for en bestemt religigs retning eller i en

bestemt religigs menighed.

At tro for danskere (og svenskere) primcert synes et privat anlig-
gende, der ikke dyrkes i tilknytning til bestemte religigse sammen-
hcenge, understattes af sociolog Fereshteh Ahmadis (2006) inter-
viewundersagelsesd af svenske kraeftpatienters forhold fil tro og re-
ligion i hdndteringen af kroeft. Anmadi konkluderer, at det at f&
kontrol over sygdommen er en vigtig strategi blandt undersggel-
sesdeltagerne, og at deltagerne overvejende stoler pd sig selv i

forhold til at lzse problemer i relation il sygdommen. Det at sgge

87 Zuckerman ncevner som eksempel, at en af interviewdeltagerne fortalte
om en oplevelse med en af sine gode venner en aften, hvor de begge hav-
de fdet noget at drikke, og vennen pd et fidspunkt siger, at han har "en ftil-
stdelse”, nemlig at han froede pd& Gud (Zuckerman 2008: 70). Bl.a. denne be-
skrivelse ser Zuckerman som udtryk for "hvor verdslig den danske kultur kan
veere. Farst efter flere Ars venskab — og adskillige flasker redvin - falte denne
mand sig i stand fil at "tilsté sine synder”, der bestod i at tro pd Gud!” (ibid:
71).

88 Undersagelsen bygger pd interview med 51 svenske krceftpatienter, 18
maoend og 33 kvinder, mellem 25 og 83 &r gamle (Ahmadi 2006: 91-92).
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hjcelp hos andre, herunder at sgge hjcelp hos Gud eller en hgjere
magt, synes blandt deltagerne iscer at ses som en stgtte til at kun-
ne hjcelpe sig selv i modscetning til passivt at vente pd et mirakel.
Undersagelsen viser ogsd, at en personlig tro var vigtigere for del-
tagerne end at deltage i religigse ritualer og aktiviteter. | den
sammenhoeng peger undersggelsen pd, at naturen for mange af
interviewdeltagerne repraesenterede en mdade at komme i kon-
takt med en religigs dimension (Ahmadi 2006: 104-116, 178-81).

| interview og samtaler med deltagerne har jeg ikke systematisk
spurgt til deltagernes tro, medmindre den enkelte deltager selv er
kommet ind pd emnet. Selv om den manglende fokusering pd tro i
samtalerne umiddelbart kan forklares med, at betydningen af
krceftpatienters tro og religigse praksis ikke har voeret projektets
specifikke fokus, kan det manglende blik for froens betydning (eller
mangel pd samme) i kreeftpatienters liv ogsd ses som udtryk for en
kulturel blufcerdighed og "blind vinkel”, bdde hos interviewdelta-

gere og interviewer.

Under det farste fokusgruppemgade beskriver diskussionsleder Helle
Johannessen (se afsnit 3.5) i begyndelsen af mgdet sit forsknings-
projekt om italienske krceftpatienters brug af alternativ behandling
(Johannessen 2008; Johannessen et al. 2008). | sluthningen af mga-
det refererer en af deltagerne, Grethe, til projektet og forklarer, at

hun mener, at kirken og det at tro sikkert har stgrre betydning i Ita-
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lien end i Danmark. Grethe kommer ind pd, at vi méske i Danmark
i hgjere grad opsager alternative behandlere frem for at opsage
kirken: "Hvor vi ser alternative behandlere og sédan, fordi vi er - (,)
ja, jeg kan kun snakke for mig selv, s& er det mdske lidt mere lun-

kent ... i vores—idenretning” (Grethe, 19. marts 2007).

Kirstine forklarer, at hun betragter sig selv som "almindeligt
troende” (Kirstine, 19. marts 2007) pd linje med det, hun tror, gcel-
der de fleste danskere. Diskussionen uddybes ikke yderligere i fo-
kusgruppen og heller ikke i de to efterfglgende fokusgrupper

kommer diskussionen specielt ind pd spargsmdlet om tro.

Den tilsyneladende begroensede reference i fokusgrupperne
til religion som meningsgivende sammenhceng afspejles filsvaren-
de i forlgbsundersggelsen, hvor deltagere kun i begrcenset om-
fang refererer il religion som betydningsfuldt for sygdomserfarin-
gen. To af deltagerne har i interviewene vopfordret fortalt, at de
har opsagt en samtale med en prcest. Af dem fortceller den ene i
interviewet, at ingen andre, heller ikke cegtefcellen, ved om sam-

talen. Den anden af deltagerne er Camilla.

Camilla er 53 &r p& kontakttidspunktet. Hun fik konstateret bryst-
kroeft godt et &r for interviewet og modtager kemoterapi. Camilla
fortceller, at hun og en veninde, Agnethe, pd et fidspunkt sammen
var til samtale hos den lokale prcest. Camilla beskriver, at de beg-
ge to kom "ufroligt lettede derfra” (Camilla, 7. september 2006).

Jeg sparger, hvordan proesten greb samtalen an, om det var fra
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en religigs tilgangsvinkel. Camilla svarer, at det var det egentligt
ikke. Camilla forklarer, at veninden havde vceret gennem en van-

skelig skilsmisse:

Det var sddan, jamen nu har du, Agnethe, muligheder for at f&
det liv, du gerne vil have. Sddan knyttet lidt sammen med hendes
fornavn og efternavn: Nu er du ikke knyttet sammen med den
mand lcengere, men nu kan du skabe det liv, du gerne vil have.
Og ja, det var egentligt det, der var, altsd, at ... (,) ikke noget
med at — at hun fordgmte — hvad han [Agnethes mand] havde -
gjort eller noget [A: nej], men virkelig — viste hende ... at livet er jo
() det ligger jo lige foran dine fadder. Og hvorfor spilde sit liv med
at g& og veere hadsk og [A: mmm] bitter (...). Det blev sddan
vendt til at —nu er hun herre isit eget liv (Camilla, 7. september
2006).

| interviewet fokuserer Camilla p& proestens samtale med venin-
den, Agnethe, men ikke pd sin egen, og jeg sparger ikke uddy-
bende til den del af samtalen. Jeg ved derfor ikke, om Camillas
samtale med proesten i hgjere grad refererede til en religigs for-
stdielsesramme end venindens. Som Camilla beskriver samtalen
mellem veninden og proesten, synes referencer til religigse forstdel-
ser ikke at have veeret det vaesentlige. Samtalen synes i Camillas
genfortcelling i lige s& hgj grad at tage udgangspunkt i en almen-
menneskelig forstdelse og psykoterapeutisk orienteret statte, hvor

fokus er pd det, som veninden selv kan gere for at komme videre i
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sit liv: "livet ligger jo lige foran dine fgdder” (Camilla, 7. september
2006).

Tilsyneladende til forskel fra samtalen hos proesten fortceller
Camilla, at hun modtager behandling med healingmassage hos
Krceftens Bekcempelse (se afsnit 3.3.3.2), hvor behandleren Mari-
anne Garst sgger at scette sygdommen ind i en stgrre sammen-

hceng:

Hun bruger jo 0ogsd ... altsd denne her tanke, at — der er noget der
— der er starre end os selv [A: mm]. Ikke for at docere eller [utyde-
ligt] en eller anden religion eller overhovedet [A: nej]. Men jeg har
ogsd en —selv en tro pd, at, at - [A: ja], der er — der er noget, der
er starre end mig. Det er jeg helt sikker pd [A: ja]. Og som man kan

bede om hjcelp (Camilla, 7. september 2006).

Den alternative behandling med healingmassage synes i Camillas
fortcelling i hgjere grad end samtalen med prcoesten at reprcesen-

tere en reference til en religigs/spirituel sammenhceng.

For Elsebeth, der som Camilla modtager behandling med hea-
lingmassage hos Kraeftens Bekoempelse og hos den samme be-
handler, synes behandlingen i endnu hgjere grad end for Camilla

at reprcesentere en kontakt til en spirituel dimension.

Elsebeth har en hjernesvulst, som ligger toet pd tale- og be-

veegelsescentret i hjernen. Svulsten giver Elsebeth daglige epilepti-
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ske anfald. Kort efter diagnosen opsagte Elsebeth forskellige for-
mer for alternativ behandling, bl.a. kostvejledning og akupunkitur.
Elsebeth far nu behandling med healingmassage under Kraeftens
Bekcempelses projekt 'Gode hcender’ og bruger desuden medita-
tion og visualisering. Jeg far mulighed for at falge Elsebeth fil en af

behandlingerne med healingmassages’.

Inden selve behandlingen begynder, sparger Elsebeths be-
handler Marianne Garst, hvordan Elsebeth har det. Elsebeth for-
tceller, at hun ikke har det godt i dag. Hun svinger i forhold ftil,
hvordan hun har det. Marianne siger, at hun godt kan se det. Else-
beth siger, at det kun er viljen, der gar, at hun ikke er splattet ud
pd gulvet. Hun har besvcer med at tale, og det krcever koncentro-
tion at cykle. Elsebeth fortceller, at hun har arbejdet meget, og at
hun har flere epileptiske anfald nu. Anfaldene har skiftet karakter.
Der er flere forskellige slags anfald nu. Kort efter at Elsebeth selv fik
diagnosen kroeft for to é&r siden, mistede Elsebeth sin bror Rasmus,
der dgde af krceft. Elsebeth beskriver sig selv som dobbeltsgrgen-

de, bdde over sin egen kroeftsygdom og over tabet af broren.

| interview med Marianne Garst fortceller Marianne om, hvordan
en behandling med healingmassage typisk forlgber?. Marianne

fortceller, at behandlingen begynder og slutter med en samtale

82 Den fglgende gengivelse af Elsebeths behandling med healingmassage
bygger pd noter, skrevet undervejs i behandlingen.

20 Det fulde interview er refereret i rapporten: Kraeftens Bekcempelses projekt
"Gode hcender” — deltagernes evaluering (Ulrich 2008: 10-12).

332



om, hvordan klienten har det. Med den indledende samtale af-
dcekkes, hvilke problemer der skal arbejdes med i behandlingen
og efter behandlingen. Marianne forklarer det p& den méde, at
hun bdde arbejder med samtalen og med massagen og pd det

fysiske, psykiske og energimcaessige plan?!.

| forhold til det energimaoessige plan forklarer Marianne, at
hun ligesom ved zoneterapi og akupunktur aktiverer energimaoessi-
ge punkter pd kroppen. Det energimaessige plan bestdr af aura-
en, chakraer, energistremme og energipunkter. Videre forklarer
Marianne, at aura betyder udstrdling, og at der i auraen findes fire
energilag, der refererer til fire forskellige sider af mennesket. Det
inderste lag beskriver blandt andet menneskets livsenergi og fysi-
ske velbefindende. Det nceste energimaessige lag beskriver fglel-
serne. Det mentale lag er lokaliseret rundt om hovedet og beskri-
ver tankerne og bevidstheden, og det yderste energimaessige lag

beskriver det dndelige og spirituelle aspekt af mennesket.

Marianne fortceller, at nér hun arbejder p& det energimaoes-
sige plan, kan hun fornemme energierne med hoenderne. Energi-
lagene fales ifglge Marianne som at rgre ved fint spindelvcev. Med
hcenderne afbalancerer Marianne de ubalancer og blokeringer,
hun mcerker i de energimaessige lag (Marianne, 17. december
2007).

?1 Marianne Garst arbejder med healing efter den irske healer Bob Moores
principper (se Helen Gamborg (2005): Det usynlige i helbredelse, for en beskri-
velse af teorier og principper bag behandlingen).
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Efter den indledende samtale med Elsebeth begynder selve be-
handlingen. Elsebeth ligger pd en briks, mens Marianne blidt mas-
serer Elsebeths krop med massageolie. Farst masserer Marianne El-
sebeth bag pd kroppen, bagefter foran pd kroppen. Jeg ser,
hvordan Marianne ogsd "masserer” med hoenderne et stykke ud
fra Elsebeths krop. Hvis man forestiller sig et usynligt strikketgj ud fra
Elsebeths krop, virker det som om, at Marianne i massagen henter
og flytter "masker” i strikketgjet. Behandlingen tager omkring halv-
anden time. Der bliver ikke sagt noget undervejs, og der eringen
musik i rummet. Kun duften af massageolie, nédr Marianne masserer
Elsebeths krop, og lyden af blgde sko og en knirken i gulvet, nér

Marianne gér rundt om briksen.

Efter behandlingen sparger Marianne Elsebeth om, hvordan hun
har det nu, og fortceller om sine egne indtryk under behandlingen.
Elsebeth fortceller, at hun inden behandlingen fglte det som om, at
hun havde en tynd, sort véddragt pd, og nu feler, at det er som
om, den dragt er blevet skrcellet af, og at hun igen er kommet |
kontakt med sig selv og med verden omkring sig. Elsebeth fortcel-
ler, at hun oplevede et stcerkt lys og en rgd farve, og at hun med
det samme fglte, at Jesus var til stede og hendes bror Rasmus. El-
sebeth fortceller, at hun fglte, at hun blev tanket op med lys og

kcerlighed.

Marianne foresldr Elsebeth, at hvis hun faler, at hun ikke har

kontakt med sig selv, kan hun prave en @gvelse, hvor hun fokuserer
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pd sine arme, ben, hcender og feadder. Koncentrationen om krop-
pen kan give ncerveer. Marianne foresldr, at Elsebeth under avel-
sen ogsd kan fokusere pd sit dndedroet. Endelig foresldr Marianne,
at Elsebeth under gvelsen kan forsgge at kontakte sit hjerte og fo-
kusere pd en falelse af, at hjertet udvider sig og omslutter den an-
den. Marianne forklarer, at nér vi fgler os alene og forladt, er det
fordi, at vi har mistet kontakten til os selv. Marianne sparger Else-
beth, om hun far det bedre af behandlingen, og Elsebeth siger ja,
at hun fgler, at hun f&r mere energi. Elsebeth siger, at hun nu har
en folelse af, at hun godt kan vcere il stede uden den sorte dragt.
Den giver beskyttelse, men hun kan ogs& godt veere til stede

uden.

| interviewet forud for den behandling med healingmassage, som
jeg fik lov at komme med til, fortceller Elsebeth, at hun kan bruge
bdde meditation og visualisering forud for en samtale p& hospita-

let, n&r hun skal have besked pd scanningen:

E: Jeg kan ogsd bruge det til at ... samle mod til og ... (...) jeg sid-
der tit séddan og samler mig lidt om, inden jeg géri gang, hvad
jeg godt vil bruge det fil [A: ja], ndr jeg kommer i gang. Det er ikke
altid, jeg kan forestille mig, hvad der sker undervejs, men jeg kan
godt have et md&l med, hvad jeg vil opnd i dag med det (...). Inde
i den der tilstand, der prgver jeg at forestille mig, at jeg sidder over
for ham [onkologen], og at han siger til mig, at den [svulsten] er

vokset meget
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A: Mmm, for at forberede dig pd det?

E: Ja, og ... s& praver jeg i det gjeblik, at han siger det, s& praver
jeg at koble det fil den der oplevelse af at veere favnet, eller at
veere bdret, eller at veere omgivet af keerlighed (Elsebeth, 1. sep-
tember 2006).

Tilsvarende Jettes fortcelling om kinesiologisk behandling som en
statte for en forestdende operation (se afsnit 5.2), fortceller Else-
beth om meditation og visualisering som en forberedelse til samta-
ler p& hospitalet. Fordi Elsebeths svulst ligger tcet pd tale- og be-
voegelsescentret i hjernen indebcerer operation en risiko for, at El-
sebeth kan miste syn eller fgrlighed. Elsebeth vil derfor farst blive
tilbudt operation, hvis der er risiko for hendes liv. Ved halvarlige
scanninger far Elsebeth kontrolleret, om tumor er vokset. Anden
etableret behandling er ikke mulig. Elsebeth forklarer, hvordan
kontakten fil en spirituel dimension, som hun oplever gennem visu-
alisering, meditation og healing, kan forberede hende pd beske-

den om, at operation er ngdvendig:

Hvis man kan f& ... den der dndelige kcerlighed eller Gud med
derind ... i det rum, hvor man kan f& at vide, at de bliver ngdt fil
at operere nu, og nu er det livstruende. Lige nu. Aktuelt livstruende
[A: mmm], hvor far er det jo potentielt livstruende [A: mmm]. S& er
det det, jeg vil anske for mig selv, at jeg kan mcerke, at Gud er
der for mig. Ikke s& han kan tage det veek eller f& det til at for-
svinde, eller f& det il at oplases, men at han bare er der [A:

mmm], s& jeg ikke er alene (Elsebeth, 1. september 2006).
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Samtidigt med at fokus i Elsebeths fortcelling ikke er p& at blive
helbredt for kroeft, men pd at kunne rumme sygdommen: "men at
[Gud] bare er der, s& jeg ikke er alene” (ibid), s& synes Elsebeth ik-
ke at skelne skarpt mellem det at vcere i kontakt med en hgjere

magt og oplevelsen af fysisk effekt af behandlingen:

S& hvad det sé er, der ger det, det skal jeg ikke kunne sige. Men
altsd, jeg tror jo s& pd, at ud over at det virker ind p& min epilepsi,
s tror jeg at det — at veere i balance og fale sig sé ... tryg og ...
gennemsivet af det der — den kcerlighed, at det ogsé virker brem-

sende pd min kraeftsygdom (Elsebeth, 1. september 2006).

Elsebeth forklarer, at hun kan mcerke en nedgang i de epileptiske

anfald i dagene efter, hun har modtaget healingmassage:

Jeg ved ikke, om det er det, der virker, men i hvert fald er det helt
[utydeligt] sGddan hver eneste gang, at den farste — uge, efter at

jeg har veeret her [til healingmassage], jeg kommer hver fjortende
dag [A: mmm], den farste uge, der er der altid et — et radikalt fald

i mine epileptiske anfald (Elsebeth, 1. september 2006).

Samtidigt erfarer Elsebeth, at svulsten ved de sidste scanninger ik-
ke er vokset. Elsebeth fortceller, at hun har spurgt loegerne, om det
kan skyldes de ting, hun gar, med behandlingen med healingmas-

sage og visualisering og meditation, hvilket loegerne hverken har
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be- eller afkrceftet. For Elsebeth synes behandlingen med hea-
lingmassage, meditationen og visualiseringen at have en betyd-
ning, bdde i forhold til fysiske symptomer, men ogsd som en spiritu-
el praksis. Samtidigt synes det fysiske, psykiske og dndelige at smel-

te sammen til en helhed.

Elsebeth fortceller i interviewet, at hun i begyndelsen efter
diagnosen ops@gte alternative behandlingsformer, hvor fokus var
pd kroppen. Elsebeth opsagte farst kostterapeuterne Horneman &
Thielcke (se afsnit 5.3), siden akupunkturbehandling. Akupunktgren
integrerede i sin behandling psykoterapeutisk samtale og gav El-
sebeth forskellige @velser, som hun skulle lave fra gang til gang,
bl.a. skrive og tegne. Elsebeth holdt siden op hos akupunktaren.
Hun forklarer det med, at hun fik proestationsangst over, om hun
udfgrte gvelserne godt nok. Samtidigt syntes hun ikke, at behand-
leren tacklede det scerlig godt, da Elsebeth forklarede ham, hvor-
dan hun havde det med @velserne. Elsebeth syntes, at han virkede
usikker. | forlcengelse af erfaringen med akupunktagren beskriver
Elsebeth sit syn pd behandleres rolle og vigtigheden of fillid i relati-

onen.

Det der med fillid, det er det ene, og det andet, i forhold fil be-
handlere, men de skal simpelthen ogsd, de skal veere sGdan lidf —
far-og-mor-agtige, synes jeg [A: ja]. De skal kunne (,) de skal have
... du skal virkelig kunne komme og vcere den lille der, og sd skal
du kunne mcerke [A: ja], at de kan virkelig hjcelpe dig (Elsebeth, 1.
september 2006).
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Selve relationen ftil behandleren beskrives af Elsebeth som centralt
element ved behandling. Senere i sygdomsforlgbet opsagte Else-
beth Kraeftens Bekcempelse og kom til en rddgivningssamtale. |
lzbet af samtalen gav rddgiveren Elsebeth en meditationsgvelse,
som Elsebeth bagefter pravede hiemme hos sig selv. Elsebeth for-
tceller, at det for hende blev en oplevelse af at fale sig fuldstcen-
dig afspcoendt. Siden har Elsebeth sggt at opretholde en regel-

maessig meditationspraksis.

P& sin vej gennem afpravning af forskellige former for alternativ
behandling begyndte Elsebeth med behandlingsformer, rettet
mod det fysiske aspekt af kraeftsygdommen, hvor Elsebeths nuvce-
rende kombination af meditation, visualisering og healingmassage

synes at integrere bdde fysiske, psykiske og &dndelige aspekter.

Som jeg forstér de fem deltageres fortcellinger, Camilla, Elsebeth,
Judith, Karin og Morten, der alle har modtaget behandling med
healingmassage hos den samme behandler, har de hver iscer for-
skellige erfaringer med "den samme” behandling, og behandlin-

gen indgdri forskellige plot i deltagernes fortcellinger.

Tilsvarende Elsebeth, hvor behandlingen bliver en form for
spirituel praksis og hjcelper med at kunne rumme og leve med
sygdommen, refererer Camilla i fortcellingen fil en spirituel dimen-

sion af behandlingen (se ovenfor).
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| Judiths tilfcelde beskrives behandlingen som dybt afslappende,
men ftilsvarende Karin beskriver Judith ikke behandlingen som en

afhjcelpning af bestemte symptomer (se afsnit 5.3).

Til forskel herfra loegger Morten i sin fortcelling vaegt pd den
afhjeelpning af fysiske og psykiske symptomer, som behandlingen
har betydet. Selv om Morten er skeptisk over for healing som be-
handlingsform, s& synes behandlingen for Morten i hgjere grad
end for de fire gvrige deltagere at fungere pd linje med etableret
behandling som en form for 'teknik’, der kan afhjcelpe konkrete

symptomer (se afsnit 4.2).

Elsebeth beskriver, at hun regelmcessigt gari kirke, og at det voek-
ker mange falelser hos hende at gd i kirke. Samtidigt beskriver El-
sebeth det som vanskeligt at veere del af en kirkelig menighed.
Ganske vist bliver der i den kirke, som Elsebeth tilharer, holdt for-
skellige arrangementer ud over sgndagsgudstjenesterne, men de
er ofte baseret pd, at det er hele familien, der deltager, og s& sy-
nes Elsebeth, at det kan veoere sveert at komme alene. Hverken El-
sebeths mand eller bgrn har lyst til at komme i kirken. Derudover er
der mgder efter gudstjenesterne, men her beskriver Elsebeth, at
det ofte er celdre mennesker, der kommer. Samtidigt med at Else-
beth beskriver muligheden af, at meditation, visualisering og be-
handling med healingmassage kan have en direkte fysisk effekt
pd sygdommen, s& synes behandlingerne for Elsebeth iscer at ha-

ve betydning som spirituel praksis.
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5.5 Narrativ fleksibilitet i sygdomsforlab med kroeft

Ligesom restitutionsnarrativer kan ses som udtryk for bestemte kul-
turelle modeller for sygdomsfortcellingen, kan ogsé forandrings- og
acceptnarrativer ses som bestemte kulturelle svar pd lidelsens pro-
blem og dermed som bestemte modeller for sygdomsfortcellingen.
| restitutionsnarrativet som kulturel model opmuntres den syge til at
sgge behandling og derigennem blive genintegreret i det normale
samfundsliv. | forandringsnarrativet opmuntres den syge til at tage
personligt ansvar for sygdommen og til gennem en personlig ind-
sats at helbrede sig selv. | acceptnarrativet scettes sygdom og be-
handling i forhold fil en stagrre meningsgivende sammenhoeng,
hvor svaret pd lidelsens problem bliver at leve med lidelsen, snare-

re end at sgge at kontrollere og eliminere den.

Ligesom restitutionsnarrativet ifglge Arthur Frank kan skabe
behov for andre narrativer, ndr restitution ikke er mulig (Frank 1997:
94) (se afsnit 4.4), er der ifglge Frank en risiko forbundet med rid-
derfeerdnarrativet, nemlig hvis ridderfcerdnarrativet bliver en forsik-
ring, tilsvarende restitutionsnarrativets, om at der altid findes en
lzsning pd lidelsens problem. Ridderfoerdnarrativer kan ifglge Frank
give en forestiling om, at man altid som fugl Fanix kan rejse sig
igen og risikerer p& den méade at nedvecerdige dem, som ikke for-
mar at rejse sig fra deres egen aske. Her kan kaosnarrativet funge-
re som modgift ved at vise dgden som livets grundvilkér. En anden
risiko ved ridderfcerdnarrativet er ifglge Frank, hvis lidelsen romanti-

seres. Her kan restitutionsnarrativet fungere som modgift ved at
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minde om, at enhver, der er syg, altid hellere vil voere rask, og at
de fleste af os har behov for andres hjcelp for at blive helbredt el-
ler forblive raske (Frank 1997: 135; se ogsd Bissell, Ryan & Morecroft
2006: 55-56; Bury 2001: 277).

| sin analyse af australske HIV/AIDS-patienter argumenterer Doug-
las Ezzy for, at selv om narrativer, identfificeret i interview, generelt
kan forekomme modsigelsesfyldte og ambivalente, s& er polyfo-
niske narrativer i hgjere grad end sével linecer restitutionsnarrativ
som linecer kaosnarrativ karakteriseret ved at rumme ambivalens
og modsigelsesfyldthed. Selv om alle narrativer indeholder mod-
scetninger, s& rummer polyfoniske narrativer ifglge Ezzy i hgjere
grad modsigelserne og spoendingerne, snarere end at undertrykke
dem. Polyfoniske narrativer er p& den mdéde ifglge Ezzy karakterise-
ret ved f.eks. bdde at kunne rumme fortcelling om sorgen over at
have mistet venner og karriere og fortcelling om personlig udvikling
og indsigt, som sygdommen har vceret med fil at give (Ezzy 2000:

613). Ezzy argumenterer p& den baggrund for, at

(...) polyfoniske sygdomsnarrativer giver en mere robust kognitiv
ramme, der fillader en person starre fleksibilitet til at tilpasse sig en
usikker fremtid. Linecere narrativer er mere skrgbelige, fordi perso-
nen investerer mere kraftigt i en bestemt forventet fremtid, nér

fremtiden er scerligt usikker (Ezzy 2000: 616).
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| analysen af deltagernes fortcellinger har jeg fundet, at restitu-
tionsnarrativet dominerer. Restitutionsnarrativer kan mere eller
mindre fremtroedende identificeres i alle fortcellinger, mens det
samme ikke er tilfceldet med forandrings- og acceptnarrativer. For-
tcellinger, hvor forandrings- og acceptnarrativer kan identificeres,
er sGledes, med Ezzys terminologi, i hajere grad polyfoniske?2, end
tilfceldet er for fortcellinger, domineret af restitutionsnarrativer.
Samtidigt er restitutionsnarrativer, som mest entydigt kommer til ud-
tryk i etableret behandling, dominerende pd det institutionelle ni-
veau. Som model for sygdomsfortcellingen kan dermed peges pd

restitutionsnarrativet som det kulturelt foretrukne.

Set i forhold til Ezzys argument om, at polyfoniske narrativer
giver et mere robust kognitivt rammescet og pd linje med Franks
argument om, at narrativerne restitution, ridderfoerd og kaos kan
supplere og korrigere hinanden, jf. ovenfor, kan restitutionsnarrati-
vet som foretrukken kulturel model for sygdomsfortcellingen siges
at begreense den narrative fleksibilitet og dermed rammerne om
den enkeltes oplevelse af sygdomsforlgbet. Analysen viser, at nog-
le former for alternativ behandling kan understgtte sygdomserfa-
ringer, som ikke rummes af den etablerede behandling, f.eks. det
selv at veere aktiv i helbredelsesprocessen og at kunne rumme li-
vet med kreeft i hverdagen. P& baggrund af analysen af delta-
gernes fortcellinger konkluderer jeg sdledes, at nogle alternative
behandlingsformer kan bidrage fil gget narrativ fleksibilitet i syg-

domsforlgb med kroeft.

72 Se note 75, side 279.

343



5.6 Forandrings- og acceptnarrativer — opsummering

Forandrings- og acceptnarrativer er en videreudvikling af Arthur
Franks ridderfcerdnarrativ og Douglas Ezzys polyfonisk narrativ (se
figur 3). Hvor restitutionsnarrativet ifglge Frank kan ses som udtryk
for den moderne lcegevidenskabs stemme, er helterejsen model
for ridderfcerdnarrativet. Her bliver sygdommen anledning ftil en
forandringsproces med den syge som helt i fortcellingen. De to
aspekter, som jeg aflceser af ridderfcerdnarrativet, henholdsvis op-
fattelsen af at individet er ansvarligt for at cendre sig selv, og op-
fattelsen af at individet farst bliver sig selv i relation til Noesten, har
jeg udspaltet i to selvstcendige narrativer, forandrings- og accept-
narrativet, som samtidigt ikke er skarpt afgraensede over for hin-

anden.

Sammen med elementer af Franks ridderfaerdnarrativ inte-
grerer forandrings- og acceptnarrativer elementer af Ezzys polyfo-
nisk narrativ. | polyfoniske narrativer udtrykkes en for postmoderni-
teten karakteristisk forestilling om individet som selvansvarligt, men
samftidigt ses individet som pavirket af kroefter, der ligger uden for
individet selv. Fortcellere af polyfoniske narrativer kan gribe tilbage
til proemoderne skcebneforestilinger, men med udgangspunkt i
postmoderne refleksivitet. Polyfoniske narrativer rummer en forestil-
ling om, at fremtiden pdvirkes af egne handlinger, men samtidigt
er pavirket af kroefter, der ligger uden for det enkelte individs kon-

frol.
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| forandringsnarrativer er plottet i hgjere grad koncentreret om at
cendre livsstilen, som var érsag til sygdommen, og dermed ikke,
som i restitutionsnarrativer, at vende filbage il livet, som det var far
sygdommen. | forandringsnarrativer er den syge akter i egen hel-
bredelsesproces, og forandringsnarrativer integrerer en opfattelse
af en sammenhceng mellem fysiske og psykiske aspekter, hvor
kroppen inddrages som subjekt i helbredelsesprocessen. | foran-
dringsnarrativer kan kreeftsygdommen ses som en lcereproces
frem mod en dybere veerdscettelse af livet. Selv om fokus i foran-
dringsnarrativer er pd selvansvarlighed, og der derfor kan peges
pd enrisiko for, at den enkelte pdloegges skyld, hvis sygdommen
ikke kan helbredes eller vender tilbage, s& viser analysen, aft for-
andringsnarrativers fokus p& drsager til sygdom kan skabe hand-
lemuligheder i nutiden og pd den mdde afhjcelpe afmagtsfalelser

snarere end at bidrage il fglelser af skyld.

| acceptnarrativer rummes den forestiling, at fremtiden ikke
er fuldt konftrollerbar. Snarere end restitution (af kroppen) eller for-
andring (af livsstil) er plottet i acceptnarrativer at leve med syg-
dommen i nutiden. Samtidigt udelukker accepten ikke et fortsat
hdb om restitution eller fokus pd individet som akter i helbredelses-
processen. | acceptnarrativer kan individet forstd sig selv og syg-
dommen som del af en stgrre sammenhoeng og kan f.eks. tolke
sygdomserfaringen i relation til en religigs/spirituel forst&elsesram-
me. Dermed integrerer acceptnarrativer yderligere erfaringsaspek-

ter, som ikke rummes af restitutions- og forandringsnarrativer.
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Hvor restitutionsnarrativer mest tydeligt kommer fil udtryk i den fil-
gang fil sygdom, behandling og helbredelse, der karakteriserer
etableret behandling, understgttes forandrings- og acceptnarrati-
ver iscer af alternativ behandling. P& den baggrund har jeg kon-
kluderet, at alternative behandlingsformer kan bidrage til det, jegi
analysen har refereret til som "narrativ fleksibilitet’, det vil sige en
situation, hvor forskellige behandlingsformer understatter forskellige
aspekter af sygdomserfaringen og pd& den mdade skaber en robust

kognitiv ramme for den enkeltes oplevelse af sygdomsforlgbet.
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Del 3

- sammenfatning, konklusion og perspektivering

Tredje del af afhandlingen, kapitel 6 og 7, omfat-
ter afhandlingens konklusion med en perspektive-
ring af, hvordan alternativ behandling kan bidra-
ge fil narrativ fleksibilitet i sygdomsforlagb med

kroeft.
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6. Sammenfatning og konklusion

Med udgangspunkt i antropologisk teori og metode har jeg analy-
seret danske krceftpatienters fortcellinger om etableret og alterna-
tiv behandling. Deltagerne er udvalgt til undersaggelsen med det
formdl at inddrage menneskers erfaringer med flere forskellige
former for behandling, b&de etableret kraeftbehandling og forskel-
lige former for alternativ behandling. Deltagerne udger derfor ikke
et reprcesentativt udsnit af danske kroeftpatienter, og undersggel-
sen kan ikke vise, i hvor stort omfang de problemstilinger, som un-
dersggelsen fremanalyserer, gcelder for danske kroeftpatienter
generelt. Undersggelsen kan derimod pege pd problemstilinger,
som individuelle kroeftpatienter har erfaret, og kan gennem analy-
se og fortolkning demonstrere centrale kulturelle kontekster for syg-

domserfaringen.

6.1 Narrative trade - restitution, forandring, accept

| det foregdende har jeg analyseret, hvordan tre kulturelle "stem-
mer" eller narrative "trdde” kan identificeres i de deltageres for-
tcellinger, der ligger fil grund for analysen. Disse "stemmer” har jeg |
afhandlingen refereret til som restitutionsnarrativer, forandringsnar-
rativer og acceptnarrativer. Narrativerne er ikke skarpt afgroense-

de fra hinanden og kan overlappe i den enkelte fortcelling.

| restitutionsnarrativer er behandling, etableret og alternativ,

hovedakteri et plot om at vende tilbage il livet, som det var fer
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sygdommen. Restitutionsnarrativer kan ses som udtryk for tfroen p&

videnskab og teknologi som en mulighed for at kontrollere sygdom
og dad, hvor behandling bliver en form for 'materiel frelse’ (Good

et al. 1994: 860).

| forandringsnarrativer er den syge selv aktivt med i egen
helbredelsesproces, og sygdommen kan ses som en lcereproces
frem mod ny indsigt og en dybere voerdscettelse af livet. Foran-
dringsnarrativer udtrykker troen p& individets evne fil at frelse sig
selv. | acceptnarrativer forstds sygdommen ud fra bredere fortolk-
ningsrammer, f.eks. religigse eller spirituelle, og fokus er pd at leve
med sygdommen. | acceptnarrativer ses fremtiden som pdvirkelig

af krcefter, der ligger uden for den enkeltes kontrol.

Analysen viser, at forandrings- og acceptnarrativer i nogle
fortcellinger kan identificeres, nér kaosaspektet kommer til syne i
restitutionsnarrativer. Hvis behandling ikke (loengere) er mulig, og
restitutionsnarrativet kommer til kort, kan fokus flytte sig fra forhdb-
ninger om at blive helbredt af behandling og til selv at gere noget
aktivt i helbredelsesprocessen og pd at leve med kreeft i hverda-

gen.

Fortcellingerne viser, at ligesom det kan have betydning for
deltagere at kunne modtage alternativ behandling, nér helbre-
dende behandling ikke er mulig i det etablerede system (se afsnit
4.2), s& kan prognosen og tidspunktet i sygdomsforlgbet have be-
tydning for, om etableret og alternativ behandling fil- og fraveel-

ges. Samtidigt kan der ikke pdvises entydige sammenhoenge mel-
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lem prognose, tidspunkt i sygdomsforlglbb og de narrative plot, som
er fremtraedende, ligesom forskellige narrative plot kontinuerligt

kan skifte plads i fortcellingen.

6.2 Sygdomserfaring i behandlingskontekst

P& samme mdade som restitutionsnarrativet hos Arthur Frank beskri-
ves som et udtryk for moderne lcegevidenskabs "stemme” (Frank
1994: 4-5), s& forstdr jeg restitutionsnarrativet som udtryk for tilgan-
ge til behandling og helbredelse, der iscer karakteriserer etableret
behandling. Samtidigt kan restitutionsnarrativer ogsd udtrykkes i
fortcellinger om brug af alternativ behandling. Her synes alternativ
behandling at fungere som ekstra behandlingsressource pd linje
med etableret behandling, snarere end at reproesentere alternati-

ve tilgange til behandling og helbredelse (se figur 4).

Restitutionsnarrativ

Etableret
behand-

Acceptnarrativ

narrativ

Figur 4. Sygdomsnarrativers sammenhceng med etableret og alternativ behandling
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Samtidigt med at restitutionsnarrativer b&dde kan komme fil udtryk i
fortcellinger om etableret og alternativ behandling, s& viser analy-
sen, at alternativ behandling kan understgtte aspekter af syg-
domserfaringen, som udelades af etableret behandling, f.eks. ved
at inddrage den syge i egen helbredelsesproces og ved at give
den syge redskaber til at leve med sygdommen i hverdagen. Sam-
tidigt er der forskel pd, i hvor hgj grad forandrings- og acceptnar-
rativer udtrykkes i forhold fil forskellige alternative behandlingsfor-
mer, ligesom "den samme” behandling kan indgé& i forskellige plof,
f.eks. om behandlingen som en md&de at afhjcelpe fysiske og psyki-
ske symptomer pd& eller behandling som en form for spirituel praksis
(se afsnit 5.4).

6.3 Sygdomserfaring i kulturel kontekst

Restitutions-, forandrings- og acceptnarrativer er p& én gang ud-
tryk for kulturelle ressourcer, der fungerer som modeller for, hvor-
dan sygdomsfortcellingen kan fortcelles, og som fortcelleren af en
given fortcelling kan troekke pd i den konkrete fortcelling, men og-
s& udtryk for den individuelle fortcellers personlige og unikke fileg-
nelse og omformning af kulturelt til rddighed voerende modeller for
sygdomsfortcellingen. | analysen har jeg vist, hvordan fortcellerens
egen stemme kan komme til udtryk i (restitutions)narrativer, hvor
kulturelle og institutionelle forhold scetter bestemte rammer for,

hvordan fortcellingen kan fortcelles.
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Som et udtryk for de tilgange til sygdom og behandling, der iscer
karakteriserer etableret behandling, understattes restitutionsnarra-
tivet af institutionelle forhold, hvilket ikke tilsvarende goelder alter-
nativ behandling, der understgtter forandrings- og acceptnarrati-
ver. Samftidigt med at tilgange til sygdom og behandling, som iscer
karakteriserer alternativ behandling, ikke understgttes institutionelt,
kan f.eks. nogle alternative behandlingers fokus pd individet som
selvansvarligt ses som udtryk for mere generelle kulturelle tenden-
ser i samfundet. Alternative behandlinger, som inddrager den syge
som aktiv deltager i helbredelsesprocessen, understatter pd den
madade forandringsnarrativet. Her viser analysen, at et fokus p& indi-
videt som selvansvarligt kan give den syge ggede handlemulig-

heder, snarere end skyldfglelse (se afsnit 5.1).

Hvor restitutionsnarrativet er den foretrukne model for syg-
domsfortcellingen, synes acceptnarrativet mindst udproeget at
fungere som model for sygdomsfortcellingen. Dette haenger for-
mentlig sammen med, at acceptnarrativer i hgjere grad end resti-
tutions- og forandringsnarrativer refererer il religigse/spirituelle for-
tolkninger af lidelsens problem og derfor, i et sekulariseret samfund

som det danske, er underbetonet.

6.4 Alternativ behandling og narrativ fleksibilitet

Samtidigt med at flere "stemmer” kan blande sig i den enkelte for-
tcelling i form aof flere overlappende narrative plot, s& viser analy-

sen, at restitutionsnarrativet som kulturel "stemme” er domineren-

353



de model for sygdomsfortcellingen, mens forandrings- og accept-
narrativer i kulturel forstand er "alternative”. Analysen understgtter
som s&dan Arthur Franks argument om restitutionsnarrativet som
det kulturelt foretrukne (Frank 1997: 83). Dels viser analysen, at resti-
tutionsnarrativer er gennemgd&ende i deltageres fortcellinger, dels
at de tilgange til sygdom og behandling, som restitutionsnarrativet
reprcesenterer, mest tydeligt kommer til udtryk i etableret behand-
ling og i den forstand fremmes af institutionelle forhold (se afsnit
4.3).

Undersggelsens hovedfund er sdledes, at restitutionsnarrati-
vet, som understgttes institutionelt, ikke rummer alle aspekter af
sygdomserfaringen, og at restitutionsnarrativet derfor kan komme
til kort, f.eks. n&r behandling ikke er mulig og ved kronisk sygdom.
Alternativ behandling, som understgtter forandrings- og accept-
narrativer, kan pd den méde bidrage til det, jeg i analysen har re-
fereret til som 'narrativ fleksibilitet’. Sygdomsforlgb med narrativ
fleksibilitet er karakteriseret ved, at flere forskellige behandlings-
former og tilgange til sygdom og helbredelse supplerer og korrige-
rer hinanden. P& den mé&de gives den enkelte kreeftpatient robu-

ste fortolkningsrammer for oplevelsen af sygdomsforlgbet.
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7. Perspektivering

| indledningen ncevnte jeg, at forskningen i alternativ behandling
ofte er koncentreret om spargsmadlet, om alternativ behandling
'virker’, det vil sige om alternativ behandling i kliniske tests kan do-
kumenteres at have en effekt pd bestemte symptomer eller, i for-

hold fil kroeft, p& tumorstarrelse og patienters overlevelsestid.

Professor i komplementcer og alternativ behandling ved det
britiske Exeter Universitet, Edzard Ernst, diskuterer sammen med vi-
denskabsjournalist og -forfatter Simon Singh i en nylig publikation
(Singh & Ernst 2008) effekten af alternativ behandling. Ud fra en
gennemgang af randomiserede kontrollerede forsag med forskel-
lige former for alternativ behandling, herunder iscer akupunktur,
homgopati, kiropraktik og naturmedicin, konkluderer forfatterne,
at "[d]e fleste former for alternativ behandling mangler enten at
pdvise effekt eller har pdviseligt ingen effekt pd de fleste lidelser,
og flere former for alternativ behandling udscetter patienter for
skadelig virkning” (ibid: 280).

Ud fra gennemgangen af de kliniske forsag frardder Singh &
Ernst overordnet brugen af alternativ behandling og opfordrer lce-
ger til at frar&de deres patienter brug af alternativ behandling
(ibid: 267-268). Advarslerne skyldes ikke alene den begroensede
virkning, der er pdvist i forsgg med alternativ behandling, men ifal-
ge forfatterne ogsd, at alternativ behandling er farlig. Dels kan al-
ternativ behandling, iscer naturmedicin, medfare bivirkninger og

interagere negativt med konventionel behandling, men den stor-
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ste risiko er ifglge Singh & Ernst, hvis patienter fravoelger den kon-
ventionelle behandling til fordel for alternativ og derfor ikke f&r den
rette behandling i fide (Singh & Ernst 2008: 239). Al behandling, der
tilbydes patienter, ber derfor voere evidensbaseret, det vil sige te-
stet for effekt og sikkerhed i randomiserede kontrollerede forsgg
(RCT). Hvis ikke der stilles krav om RCT af behandling, vil alternative
behandlere ifglge Singh & Ernst kunne "fortscette med at udnytte
de mest desperate og sdrbare mennesker i samfundet, plyndre
deres lommer, give falsk hdb og udscette menneskers helbred for
fare” (ibid: 288).

Selv om konklusionerne er trukket skarpt op i bogen, afspejler
diskussionerne indholdsmcaessigt en raekke publikationer, hvor Ed-
zard Ernst dels argumenterer for RCT som den bedste metode til at
teste alternativ behandling og dels frardder alternativ behandling,
hvis behandlingerne ikke har kunnet pdvise effekt i RCT (Ernst 2001;
Ernst 2003; Ernst 2009; Ernst et al. 2007).

Singh & Ernsts advarsler mod alternativ behandling er sympatiske i
den forstand, at de med advarslerne sgger at beskytte en gruppe
mennesker, der i forvejen er udsat. Alligevel synes advarslerne ikke
helt at std mdl med den praktiske virkelighed, iscer ikke ndr det
gcelder kreeftpatienter. Med hensyn til advarslen om, at etableret
behandling fraveelges til fordel for alternativ behandling, s& viser
undersggelser, at krceftpatienter som hovedregel bruger alternativ

behandling sammen med snarere end at fravcelge etableret be-
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handling (McGinnis 1991; Paltiel et al. 2001; Soliner et al. 2000), hvil-

ket understattes af analysen i det foregdende.

| forhold til advarslen om, at alternativ behandling kan inter-
agere negativt med etableret behandling, argumenterer lcege og
akupunkter Arne Johan Norheim (2009) for dbenhed i lcegers sam-
tale med patienter om brug af alternativ behandling. Ved at draf-
te eventuel brug af alternativ behandling vil lceger kunne radgive
patienter om risiko for negativ interaktion med etableret behand-
ling?3. Samtidigt peger Norheim pd et muligt dilemma pé& grund af
skepsis i det etablerede sundhedssystem over for alternativ be-
handling, samtidigt med at brugen af alternativ behandling er ud-
bredt blandt patienter. Norheim rédder pd den baggrund til, at
sundhedspersonalet ngje taenker igennem, hvordan samtaler med
patienter om brug af alternativ behandling kan finde sted. Her er
det ifalge Norheim afgegrende, at patientens frined fil at veelge
behandling respekteres, samtidigt med at patienten beskyttes
mod potentielle helbredsrisici (Norheim 2009; se ogsd Chrystal et
al. 2003; Jonas 2001; Weiger et al. 2002).

23 | Kroeftens Bekocempelses spargeskemaundersggelse fra 2006 svarede 83
procent af deltagerne, at de ikke havde talt med sygehuspersonalet om al-
ternativ behandling og 14 procent, at de havde talt med personalet (det vil
sige at 97 procent af respondenterne i undersggelsen svarede pd spargsmad-
let). Af de 83 procent, som ikke havde talt med personalet om alternativ be-
handling, svarede 18 procent, at de gerne ville have talt med personalet. Af
de 14 procent, der angav at have talt med personalet om alternativ behand-
ling, svarede 33 procent, at de oplevede personalet som imgdekommende,
48 procent svarede, at de oplevede personalet som hverken imgdekom-
mende eller afvisende, og endelig svarede 18 procent, at de oplevede per-
sonalet som afvisende i forhold fil at tale om alternativ behandling (Grgnvold
et al. 2006: 174-176).
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P& baggrund af en undersagelse af Soliner et al. (2000) af astrigske
krceftpatienters brug af alternativ behandling, konkluderer forfat-
terne, at krceftpatienter bruger alternativ behandling som supple-
ment til etableret behandling for at afhjcelpe sygdomssymptomer,
reducere bivirkninger af den etablerede behandling og for selv at
kunne gere noget aktivt i forhold til sygdommen og pd den mdde
hd&ndtere falelser af afmagt. Kroeftpatienterne i undersagelsen gav
udtryk for tillid fil den etablerede behandling og brugte etableret
behandling i samme udstrcekning som patienter, der ikke brugte

alternativ behandling.

Samtidigt med at undersagelser tyder pd, at kraeftpatienter farst
og fremmest bruger alternativ behandling som et supplement fil
etableret behandling, ikke som et fravalg, s& viser en undersggelse
af norske kreeftpatienter, at de patienter, der i undersggelsen
brugte alternativ behandling sammen med den etablerede, hav-
de kortere overlevelsestid end de patienter, der alene brugte
etableret behandling (Risberg et al. 2003). | de statistiske bereg-
ninger blev der taget hgjde for, at brug af alternativ behandling
ofte er hyppigere blandt krceftpatienter med fremskreden kreoeft,
hvor helbredende behandling ikke er mulig, end blandt andre
grupper af krceftpatienter. Dermed kunne det umiddelbart se ud
til, at krceftpatienter, der bruger alternativ behandling, er dérligere
stilet end patienter, der holder sig til den etablerede behandling.

Alligevel mener forskerne bag undersggelsen ikke, at der ud fra
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undersggelsen kan pdvises en kausal sammenhceng mellem brug

af alternativ behandling og kortere overlevelsestid.

Som forklaring pd, at brugere af alternativ behandling tilsy-
neladende klarer sig ddrligere end ikke-brugere, noevner forfatter-
ne bl.a., at nogle af de patienter, der brugte alternativ behand-
ling, mdske i udgangspunktet havde en ddrligere prognose, end
loegerne vurderede dem til, og at patienterne, fordi de selv havde
en mere realistisk vurdering, derfor opsagte alternativ behandling.
En anden forklaring, som forfatterne ncevner, er, at patienter, der
har en aggressiv krceftform, kan have veerre symptomer end pati-
enter med en mere langsomt fremadskridende kroefttype. Efter-
som alternativ behandling netop ofte bruges fil at afhjcelpe symp-
tomer, kan brugen af alternativ behandling derfor ifglge forfatter-
ne snarere voere en markear for, at patienten har en aggressiv
krceftform, end at den alternative behandling har direkte negativ
indflydelse p& patientens overlevelse. Forfatterne konkluderer, at
det pd grundlag af undersaggelsen ikke er muligt at fastsld en kau-
sal sammenhoeng mellem brug af alternativ behandling og korte-

re overlevelsestid.

| den norske undersggelse af sammenhoengen mellem brug
af alternativ behandling og overlevelsestid blev som alternativ be-
handlingsform inkluderet behandling med urtemedicin, spirituel
healing, homgopati, zoneterapi, kostterapi og intfravengse be-
handlinger med mistelten eller vitaminer, mens behandlinger som

afspoending, psykoterapi eller deltagelse i selvhjcelpsgrupper ikke
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blev medregnet som alternativ behandling (Risberg et al. 2003:
373). Samtidigt med at det ud fra den norske undersggelse ikke var
muligt at pavise en kausal sammenhceng mellem brug af alterna-
tiv behandling og kortere overlevelsestid, sd viser andre undersg-
gelser, at f.eks. netop brugen af selvhjcelpsgrupper kan gge over-
levelsestiden for krceftpatienter? (Fawzy et al. 1993; Fawzy, Cana-
da & Fawzy 2003).

Den foregdende analyse viser, at alternativ behandling kan un-
derstagtte aspekter af sygdomserfaringen, som ikke rummes i den
etablerede behandling. Jeg hari den sacmmenhceng brugt be-
grebet 'narrativ fleksibilitet’ til at betegne en situation, hvor forskel-
lige behandlinger parallelt med hinanden understatter forskellige
aspekter af sygdomserfaringen og pd& den mdade skaber robuste
fortolkningsrammer for den enkeltes oplevelse af sygdomsforigbet.
P& linje hermed argumenterer redakter af Ugebrevet Mandag
Morgen Erik Rasmussen (2003) i sin bog: Den dag du fdr krceft for,
at kroeft ikke kun er en sygdom, men "en ftilstand, der rammer et
menneske pd alle dimensioner pd én gang, og den skal derfor ikke
kun behandles som en sygdom™ (ibid: 156). Rasmussen forklarer, at
24 | undersagelsen blev overlevelsestiden for 34 kroeftpatienter, der over seks
uger deltog i ugentlige mgder i en selvhjcelpsgruppe, sammenlignet med en
kontrolgruppe ogsd pd 34 kraeftpatienter, der ikke deltog i en tilsvarende in-
tervention. Begge grupper modtog samtidigt standardbehandling. En opfal-
gende undersggelse viste, at gruppen af krceftpatienter, der deltog i selv-
hjcelpsgruppen, havde en lcengere overlevelsestid end kontrolgruppen fem fil
seks &r efter interventionen, og at fcerre i gruppen af patienter i selvhjcelps-

gruppen havde tilbagefald af krceft (Fawzy et al. 1993; Fawzy, Canada &
Fawzy 2003).
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han ikke underkender betydningen af at videreudvikle avanceret
krceftbehandling, men argumenterer for "at ggre behandlingerne
lige s& bredspekirede som selve filstanden” (Rasmussen 2003: 156).
| den sammenhceng argumenterer Rasmussen for, at alternativ
behandling — s@vel som patienten selv — er en underbenyttet res-

source i sundhedssystemet i dag (ibid: 156-174).

| dag bestdr den offentlige kroeftbehandling primeert af filbud om
operation, strdle- og kemoterapi, det vil sige behandlinger med en
biomedicinsk tilgang, hvor andre aspekter end kroeft som fysisk
sygdom er udgreenset fra behandlingen. Hvis man som krceftpati-
ent gnsker at inddrage andre aspekter af sygdommen i behand-

lingen, m& man selv betale for det.

Elizabeth Mayfield Arnold (1999) argumenterer for, at selv i
en situation med ressourceknaphed og stat stigende sundhedsud-
gifter bar den psykosociale stgtte til kroeftpatienter ikke overses,
heller ikke efter endt krceftbehandling (ibid: 31-35). Tilsvarende ar-
gumenterer Mandy Barnett (2001) for et socialt retfcerdighedsper-
spektiv i forhold til at gare brugen af alternativ behandling uaf-

hcengigt af den enkeltes gkonomi (ibid: 13; se ogsé Reilly 2001).

Don Bates (2002) argumenterer for, at moderne lcegeviden-
skab, med sit fokus pd avanceret teknologi i behandlingen af syg-
dom, adskiller sig fra tidligere epoker og fra andre kulturers medi-
cinske systemer, som ifglge Bates i hgjere grad er karakteriseret

ved en patientorienteret end en sygdomsorienteret tilgang.
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Selv. om moderne lcegevidenskalbs succes i vid udstraekning netop
bygger pd en faglig specialisering og pd teknologiske lgsninger, s&
er der ifglge Bates mdske ogsd en greense for, hvor langt den mo-
derne lcegevidenskab kan gd i satsningen pd teknologi. Patienter
vil mé&ske i endnu hgjere grad end nu sage behandlingsformer in-
den for andre medicinske paradigmer end det biomedicinske for
at f& andre aspekter af sygdomsbehandlingen doekket. Samtidigt
indtager biomedicinske fortolkninger af sygdom og helbredelse
ifolge Bates en dominerende position i vestlige sundhedssystemer.
Selv om ’'alternative’ behandlinger eksisterer side om side med
biomedicinske behandlinger, s& er alternativ behandling netop
"alternativ”, bade pd et paradigmatisk og et institutionelt niveau.
Begrebet 'medicinsk pluralisme’, som indicerer en situation med
flere forskellige tilgange til behandling og helbredelse i harmonisk
sameksistens med hinanden, er derfor ifalge Bates ikke en doek-
kende karakteristik af vestlige sundhedssystemer, hvor biomedicin-
ske tilgange dominerer (Bates 2002: 24-27; se ogsd Barnes 2005:
241-245).

| kapitel 3 refererede jeg il slutscenen i filmen Salmer fra kakkenet,
hvor Folke Nilsson ses alene i Isak Bjarviks kakken og synes at have
overtaget Isaks plads (og filvcerelse) i livet. Jeg stillede det spargs-
mal, om filmens budskab er, at intet i grunden cendrer sig. Livet er
en scene, hvor bestemte roller udfyldes af skiftende aktgrer, men

rollerne forbliver de samme. Her til sidst vil jeg forsege med en an-
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den fortolkning. Filmens budskab er mdske netop, at alting er an-
derledes end fgr. Det synes ogsd underbygget af, at den farste del
af filmen udspiller sig om vinteren, mens den sidste scene foregdr
om sommeren. Mdaske filmen vil sige, at bdde Folke og Isak har
forandret sig. Hvor de i begyndelsen var tgvende over for hinan-
den, udviklede der sig i Igbet af flmen et venskab imellem dem.
P& den mdde blev de ikke alene selv forandret, men virkeligheden
omkring dem forandrede sig ogsd. Filmens egentlige budskab er
derfor méske, at forandring i det hele taget er mulig — og har mé-
ske som sddan ogsd et positivt budskab fil kroeftbehandlingen i
dag - ogsd her er forandring mulig. Det er muligt at skabe be-
handlingsforlgb, hvor mennesker med livstruende sygdom far be-
handling, n&r behandling er mulig, selv er aktivt med i behandlin-

gen og far hjcelp til at leve med sygdommen undervejs.
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Resumeé

Med udgangspunkt i antropologisk teori og metode har jeg under-
sagt kroeftpatienters erfaringer med etableret og alternativ be-
handling, med scerligt fokus pd alternativ behandling. | afhandlin-
gen definerer jeg 'alternativ behandling’ som terapier, der ikke fil-
bydes i det offentligt finansierede sundhedssystem; tilsvarende de-
finerer jeg 'etableret behandling’ som behandling, der er omfattet
af de behandlingstilbud, der tilbydes i det offentligt finansierede

sundhedssystem.

Hvert &r fér knapt 33.000 danskere konstateret kraeft, og nce-
sten 230.000 danskere lever i gjeblikket med en kroeftdiagnose.
Undersagelser tyder pd, at omkring halvdelen af alle kroeftpatien-
ter bruger en eller flere former for alternativ behandling som sup-
plement til eller i stedet for hospitalets behandling. Formdlet med
projektet er at undersgge sammenhocenge mellem kroeftpatienters
sygdomsfortcellinger og brug af forskellige former for etableret og
alternativ behandling, og i forlcengelse heraf at undersgge sam-
menhoenge mellem kroeftpatienters sygdomsfortcellinger og mere

generelle kulturelle fortcellinger om krceft og kraeftbehandling.

Projektet bygger pd kvalitative metoder, interview, samtaler
og deltagerobservation. Over en todrig periode har jeg fulgti alt
32 kreeftpatienter, pdrerende og alternative behandlere ved in-
terview, telefonsamtaler, behandling og i fokusgrupper. Feelles for
deltagerne er, at de alle har vceret eller fortsat er i kontakt med

det etablerede sundhedssystem, enten fordi de modtager eller har
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modtaget etableret behandling, eller fordi de gadr til kontrol. 20 af
de 23 deltagende kroeftpatienter bruger eller har brugt alternativ
behandling ved siden af den etablerede behandling, mens tre af
de deltagende kreeftpatienter udelukkende bruger eller har brugt

etableret behandling.

| undersagelsen fokuseres ikke pd bestemte alternative be-
handlingsformer, men pd& alternativ behandling i bred forstand. |
udvcelgelsen af deltagere til undersggelsen er sggt variation med
hensyn fil brugen af forskellige former for behandling inden for fire
overordnede grupper af behandling: 1) Etableret behandling
uden samtidig brug af alternativ behandling, 2) vejledning hos al-
ternativ behandler om naturmedicin og kosttilskud, f.eks. homgo-
pati, 3) manuelle teknikker, f.eks. zoneterapi og akupunktur og 4)
bevidsthedsmaoessige terapier, f.eks. visualisering og spirituel hea-
ling. Deltagerne udger som s&dan ikke et repraesentativt udsnit af
danske krceftpatienter, men undersggelsen kan pege pd problem-
stilinger, som individuelle kroeftpatienter har erfaret, og kan pege

p& centrale kulturelle kontekster for sygdomserfaringen.

| forskning af alternativ behandling fokuseres ofte p& spargsmalet
om alternativ behandling 'virker’, hvor alternativ behandling un-
dersgges i kliniske forsgg som 'teknologier’ pd linje med biomedii-
cinske behandlingsformer. | undersggelsen tager jeg udgangs-
punkt i krceftpatienters egne fortcellinger om erfaring med etable-

ret og alternativ behandling. Som overordnet analytisk perspektiv
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forstdr jeg erfaringen som narrativt struktureret, det vil sige organi-
seret efter et plot, hvor bestemte mali fremtiden (f.eks. at overleve
krceftsygdommen indtil videnskaben har fundet en helbredende
behandling) gaer bestemte (be)handlinger i nutiden meningsfulde

(f.eks. at modtage livsforlcengende kemobehandling).

| interview og samtaler har jeg anvendt en narrativ tilgang,
hvor jeg ved dbne spgrgsmdl har opomuntret deltagere til at for-
tcelle detaljeret om erfaringer med etableret og alternativ be-
handling, s& fortcellinger med en narrativ karakter kunne skabes i
interviewet. Tilsvarende har jeg i den efterfglgende analyse an-
vendt en narrativ tilgang, hvor jeg dels har fokuseret pd uddrag af
fortcellinger med en narrativ karakter, dels har identificeret tre for-

skellige narrative typer pd tveers af deltagernes fortcellinger.

| analysen er jeg inspireret af sociolog Arthur Frank og socio-
log Douglas Ezzy, der henholdsvis pd baggrund af publicerede for-
stepersons sygdomsfortcellinger og interview med australske
HIV/AIDS-patienter har foresldet narrativerne: 'Restitutionsnarrativ’,
'kaosnarrativ’ og 'ridderfcerdnarrativ’ (Frank) og narrativerne 'li-
necer restitutionsnarrativ’, 'linecer kaosnarrativ' og 'polyfonisk nar-
rativ’ (Ezzy). | forhold til denne undersggelses empiri og med inte-
gration af elementer fra de narrativer, der foreslds af Frank og Ezzy,
har jeg filpasset og videreudviklet fre narrative typer, som jeg iden-
tificerer i deltagernes fortcellinger under overskrifterne: Restitution,

forandring og accept.
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Restitutionsnarrativet kommer iscer til udtryk i tilgange til sygdom og
behandling, karakteristisk for etableret behandling. Restitutionsnar-
rativet felger fortcellelinjen 'syg-behandling-restitueret’ og er en
fortcelling om gennem behandling at vende tilbage fil livet, som
det var fgr sygdommen. Hovedaktear i fortcellingen er behandlin-
gen, og de sundhedsprofessionelle som administrerer behandlin-
gen. Selv om behandling er hovedakter, kan fortcellere af restituti-
onsnarrativer samtidigt indskrive sig i betydningsfulde roller i fortcel-

lingen.

| forandringsnarrativet er den syge selv hovedakter i fortcel-
linger om at tage aktivt del i helbredelsesprocessen. Forandrings-
narrativer falger fortcellelinjen 'syg-selvansvarlighed-forandring’ og
har i hgjere grad end restitutionsnarrativer fokus pd drsager til syg-
dom. Fokuseringen pd& drsager kan give den syge handlemulighe-
der i forhold til sygdommen, f.eks. i form af kostomlcegning eller
nye livsprioriteringer, hvor stress og bekymring sages minimeret. Fo-
kuseringen pd dArsager i fortiden kan give den syge handlemulig-
heder i nutiden i forhold til at skabe forandring i fremtiden og kan
pd& den mdde veere med til at afhjeelpe falelser af afmagt. |
voegtningen af den syge som akter i egen helbredelsesproces
kommer forandringsnarrativer i hgjere grad til udtryk i tilgange fil
helbredelse og behandling karakteristisk for alternativ behandling,

end det er tilfceldet for etableret behandling.

| acceptnarrativer integreres aspekter af sygdomserfaringen,

som hverken rummes i restitutions- eller forandringsnarrativer. Ac-
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ceptnarrativer fglger fortcellelinjen 'syg-leve i nutiden-accept' og
har fokus pd at leve med kroeftsygdommen. | acceptnarrativer
rummes forestillinger om, at fremtiden er pdvirkelig af kroefter uden
forindividet selv, og individet kan derved aflastes for ansvar for
egen situation. Individet forstds som del af en starre sammen-
hceng, herunder kan sygdommen tolkes i forhold fil religia-
se/spirituelle fortolkningsrammer. | den sammenhoeng kan nogle
former for alternativ behandling fungere, ikke alene som syg-

domsbehandling, men ogsé som en form for spirituel praksis.

Undersggelsen viser, at forskellige behandlingsformer kan under-
stgtte forskellige aspekter af sygdomserfaringen og udelukke an-
dre. | etableret behandling understgttes restitutionsnarrativets for-
teeling om behandling som hovedakteri et plot om at vende til-
bage fil livet, som det var fgr sygdommen. | forhold hertil kan alter-
nativ behandling understatte forandringsnarrativets fortcelling om
den syge som hovedaktar i behandlingsprocessen og acceptnar-

rativets fortcelling om at leve i nutiden med kreoeft.

| deltagernes fortcellinger er restitutionsnarrativer gennem-
gdende og dominerende. Dels bruger de fleste af deltagerne
etableret behandling, hvor restitutionsnarrativet mest udtalt kom-
mer til udtryk, dels kan restitutionsnarrativer komme til udtryk i for-
tcellinger om brug af alternativ behandling. Restitutionsnarrativer
kan typisk identificeres i fortcellinger, hvor forandrings- og accept-

narrativer er fremtroedende, mens det omvendte ikke altid er fil-
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foeldet. Undersggelsen viser desuden, at der ikke er entydige
sammenhcenge mellem prognose og tidspunkt i sygdomsforlagbet,
og de narrativer som er fremtrcedende i deltageres fortcellinger.
Selv om restitutionsnarrativer synes mest fremtrcedende i begyn-
delsen af sygdomsforlgb og acceptnarrativeri slutningen, s& kan
narrativer kontinuerligt skifte plads i fortcellingen, hvor restitu-
tionsnarrativet f.eks. igen kan komme i forgrunden i fortcellinger,

hvor acceptnarrativer har haft en fremtrcedende plads.

Selv om der ikke er entydige sammenhcenge, hverken mellem
brug af forskellige former for behandling eller prognose og tids-
punkt i sygdomsforlgb, s& viser undersggelsen, at nogle former for
alternativ behandling kan understgtte aspekter af sygdomserfarin-
gen, som ikke rummes i den etablerede behandling, og alternativ
behandling kan pd den méde fremme, hvad jeg i afhandlingen
har refereret fil som 'narrativ fleksibilitet’. Narrativ fleksibilitet kom-
mer til udtryk i fortcellinger, hvor forskellige filgange til sygdom, be-
handling og helbredelse supplerer og korrigerer hinanden i fortcel-
lingen og p& den mdde skaber robuste forstdelsesrammer for den

enkeltes oplevelse af sygdomsforigbet.
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English résumé

Taking anthropological theory and method as my starting point, |
have investigated the experiences that cancer patients have had
with conventional and alternative freatments. In the dissertation |
define ‘alternative treatment’ as therapies that are not offered
through the centrally funded health system. By contrast | define
‘conventional freatment’ as treatment that is included under the

range of treatments offered by the centrally funded health system.

Every year aimost 33,000 Danes are diagnosed with cancer
and there are almost 230,000 Danes currently living with a cancer
diagnosis. Studies suggest that about half of all cancer patients
make use of one or more forms of alternative treatment as a sup-

plement to or replacement for their freatment at hospital.

In 2005 the research network CCESCAM was set up with the
aim of researching into the effect of alternative tfreatment using an
interdisciplinary approach and paying particular attention to can-
cer. The current project has been carried out under the auspices
of CCESCAM and with financial support from Videns- og Forsk-
ningscenter for Alternativ Behandling (The Knowledge and Re-
search Centre for Alternative Medicine) (VIFAB), from the University
of Southern Denmark and from the Aase and Ejnar Danielsen Fund.
The aim of the project is to examine the relationship between the
narratives of iliness told by cancer patients and their use of various

forms of alternative freatment and, by extension, the relationship
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between the narratives of illness told by cancer patients and more

general cultural narratives about cancer and cancer treatment.

The project is based on qualitative methods, interviews, con-
versations and participant observation. Over a two-year period |
have followed a total of 32 cancer patients, family and friends and
alternative practitioners through interviews, telephone converso-
tions, freatments and in focus groups. The participants share the
fact that all have been or continue to be in contact with the es-
tablished health system, either because they receive or have re-
ceived conventional freatment or because they go for check-ups.
20 out of the 23 cancer patients participating use or have used al-
ternative treatments alongside their conventional freatment, while
three of them use or have used nothing other than conventional

freatment.

In the study the focus is not on particular forms of alternative
treatment but on alternative treatment in a broad sense. In the se-
lection of participants for the study there was an attempt to en-
sure variation as regards the use of different forms of treatment in
four overall groups of freatment: 1) conventional treatment with-
out accompanying use of alternative treatment, 2) advice from
alternative practitioners about natural medicine and food sup-
plements, e.g. homeopathy, 3) manual techniques such as zone
therapy or acupuncture and 4) therapy relating to consciousness
such as visualization and spiritual healing. The participants do not

make up a representative cross-section of Danish cancer patients
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as such, but the study can indicate issues that have been experi-
enced by individual cancer patients and can point up the cultural

context of their experience of iliness.

In research into alternative freatment the focus is often on the
question of whether alternative treatment ‘works’, where alterna-
tive freatment is examined in clinical trials as ‘technologies’ on a
par with biomedical forms of freatment. In this study | take as my
starting point the patients’ own narratives about their experience
with conventional and alternative treatments. As an overall ana-
lytic standpoint, | understand experience as structured in narrative
form, in other words organised according to a plot in which defi-
nite aims in the future (such as surviving the cancer illness until sci-
ence has found a curative treatment) make particular treatments
and actions in the present meaningful (for example, receiving life-

prolonging chemotherapy).

In inferviews and conversations | have made use of a narra-
tive approach, in which | have used open questions to encourage
participants to tell me in detail about the experiences they have
had with conventional and alternative tfreatment that have led
them to generate stories of a narrative character. Similarly in the
subsequent analysis | have employed a narrative approach, in
which | have partly focused on extracts from the stories that have
a narrative character and partly identified three different narrative

types running across the participants’ stories.
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In my analysis | derive inspiration from the sociologists Arthur Frank
and Douglas Ezzy, who have used, respectively, published first per-
son accounts of illness and interviews with Australian HIV/AIDS pa-
tients to propose the following narratives: ‘the restitution narrative’,
‘the chaos narrative’ and ‘the quest narrative’ (Frank) and ‘the
linear restitution narrative’, ‘the linear chaos narrative’ and ‘the
polyphonic narrative’ (Ezzy). In respect of this study’s empirical
method and integrating the narratives proposed by Frank and
Ezzy, | have adapted and developed further three narrative types
that | identify in the stories of the participants under the headings:

restitution, change and acceptance.

The restitution narrative finds particular expression in the ap-
proach to iliness and tfreatment characterised by conventional
forms of freatment. The restitution narrative follows the storyline ‘ill-
treatment-restored’ and is a story about moving through treat-
ment back to life as it was before the iliness. The principal agents in
the narrative are the tfreatment and the health professionals who
administer it. Even though the treatment takes centre stage, the
narrator of the restitution narrative can nevertheless write in a sig-

nificant role for themselves in their story.

In the change narrative the sick person him or herself takes
on the role of main character in stories about taking an active part
in the healing process. The change narrative follows the storyline
‘ill-responsibility-change’ and to a greater extent than the restitu-

tion narrative places a focus on the causes of illness. The focus on
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causes can provide the sick person with the chance to act in rela-
tion to their iliness, for example by altering diet or creating in their
lives new priorities in which there is an attempt to minimise stress
and worry. The focus on causes in the past can give the sick per-
son the chance to actin the present in relation to creating
change in the future and in that way can contribute to assuaging
feelings of helplessness. In stressing the ill person as an agent in
their own healing process, the change narrative finds expression to
a greater extent in approaches to healing and tfreatment charac-
teristic of alternative tfreatment than is the case with conventional

freatment.

In the narrative of acceptance aspects of the experience of
illness are integrated that are not encompassed by the restitution
or the change narratives. The acceptance narrative follows the
storyline ‘ill-live in the moment-accept’ and places a focus on liv-
ing with the cancer iliness. Acceptance narratives comprise views
of the individual as being subject to forces outside the individual
themselves, and the future is seen as being not completely con-
trollable. The individual is seen as an element in a larger context,
and in this the illness can be interpreted in relation to reli-
gious/spiritual cognitive frameworks. Certain forms of alternative
treatment can function not only as treatments for illness but also as
spiritual practice and in that way can articulate spiritual and exis-

tential aspects of the cancer disease.
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The study shows that different forms of treatment can underpin dif-
ferent aspects of the experience of iliness and can exclude others.
Conventional treatment underpins the story of the restitution narra-
tive about treatment being the main agent in a plot about return-
ing to life as it was prior to illness. Compared to this, alternative
treatment can underpin the change narrative’s story about the
sick person being the main character in the process of treatment
and the acceptance narrative’s story about living in the present

with cancer.

In the participants’ stories the restitution narrative is persistent
and dominant. This is partly because the majority of participants
use conventional treatment in which the restitution narrative is the
one that is most clearly expressed and partly because restitution
narratives are expressed in stories about the use of alternative
treatment. Restitution narratives can typically be identified in sto-
ries in which change or acceptance narratives are prominent, but
the opposite is not always the case. Furthermore the study shows
that there are no unequivocal links between prognosis and the
stage of the illness on the one hand and the narratives that are sa-
lient in the participants’ stories on the other. Even though the resti-
tution narrative appears to be most prominent at the start of the
illness and the acceptance narrative at the end, the narratives
can continuously change places in the story, the restitution narro-
tive, for example, coming to the foreground in stories in which the

acceptance narrative has played a prominent part.

376



Even though no unequivocal connection exists either between the
use of different forms of treatment or the prognosis and stage of
illness, nevertheless the study shows that certain forms of alterna-
tive treatment can underpin aspects of the experience of being ill
that are not covered by conventional treatment, and in that way
alternative treatment can promote what | refer to in the thesis as
‘narrative flexibility’. Narrative flexibility finds expression in stories in
which different approaches to illness, treatment and healing sup-
plement and correct each other in the story and in that way cre-

ate a robust interpretative framework for the course of the iliness.
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Bilag 1: Deltageroversigt

Alt.?¢ | lgangvcer.” | Diagnose- | Ferste kon- | Sidste kon- Kontakt- Projekit- Kontakt-

Deltager | Reprcesentation | Alder?s | Krcefttype beh. | etabl. beh. |tidspunki | takt takt periode Pargrende | deltagelse sted
Camilla Kreeftpatient 53 | Brystkrceft X 2000.06 2006.09.07 2007.01.31 5 madr. forlgb KB
Carsten Kroeftpatient 52 | Mave-tarmkroeft X X 2006.07 2006.08.16 2008.04.15 14&r,8mdr. | Tina forlgb OUH
Elsebeth | Kreeftpatient 46 | Hiernekraeft X 2004.11 2006.09.01 | 2008.01.29 |1 8r,5mdr. forlgb KB
Flemming | Kreeftpatient 48 | Spisergrskroeft X 2006.04 2006.11.17 2007.03.29%8 | 4 mdr. Doris forlgb Klinik
Hanne Kroeftpatient 54 | Lungekroeft 2006.02 2006.05.30 | 2006.11.16 6 mdr. Leif forlgb OUH
Henning | Kreeftpatient 53 | Mave-tarmkreeft X X 2005.08 2006.06.23 | 2007.06.11 14r Berit forlgb OUH
Jette Kroeftpatient Brystkraeft X 2002.10 2006.12.05 | 2006.12.05 - forlgb Andet
Jonna Kreeftpatient 73 | Lungekraeft X 2006.04 | 2006.05.30 |2008.01.13 |1 &r, 8 mdr. forlgb OUH
Judith Kroeftpatient 64 | Lymfekroeft X 2005.06 | 2006.09.21 |2007.12.17 |1 &r, 3 mar. forlgb KB
Karin Kroeftpatient 53 | Mave-tarmkroeft X X 2005.10 2006.08.25 | 2007.12.10 18r, 4mdr. | Troels forlgb KB
Lars Kroeftpatient 48 | Mave-tarmkreeft X X 2003.05 | 2006.09.27 | 2006.09.27 - forlgb Andet
Lise Kreeftpatient 36 | Brystkreeft X X 2004.05 | 2006.10.09 | 2006.10.09 - forlgb OUH
Margit Kreeftpatient 52 | Mave-tarmkreeft X X 2006.08 | 2006.09.22 |2007.06.23 |9 mdr. forlgb OUH
Morten Kroeftpatient 42 | Testikelkroeft X 1993 2006.08.29 2008.01.29 1&r, 5 mdr. forlgb KB
Rie Kroeftpatient 65 | Brystkroeft X X 2005.09 2006.09.26 2007.11.01 1dr, 1 mdr. forlab OUH
Marianne | Behandler

Susanne Behandler

Bent Kroeftpatient 68 | Mave-tarmkroeft X 2006 2007.03.19 2008.04.24 fokusgruppe OUH
Charlotte | Kreeftpatient 58 | Brystkrceft X 1993 2007.03.19 2008.04.24 fokusgruppe OUH
Erik Kroeftpatient 69 | Mave-tarmkroeft X 2002 2007.03.19 2007.03.19 Gudrun fokusgruppe OUH
Grethe Kreeftpatient 67 | Mave-tarmkroeft X 2006.06 2007.03.19 2008.04.24 Ida fokusgruppe OUH
Ingrid Kroeftpatient 74 | Brystkroeft X 1993 2007.03.19 2007.03.19 fokusgruppe OUH
Jannie Kroeftpatient 61 | Brystkroeft X 2004.02 2007.10.15 2007.10.15 fokusgruppe OUH
Katja Kroeftpatient 54 | Brystkroeft X 2004 2007.10.15 2007.10.15 fokusgruppe OUH
Kirstine Kreeftpatient 61 | Lungekreeft X 2006.12 2007.03.19 2007.10.15 fokusgruppe OUH

95 P& kontakttidspunktet.

96 P& kontakttidspunktet, se ogsd bilag 2.

97 P& kontakttidspunktet.

98 Sidste kontakt er med Flemmings cegtefcelle Doris.
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Bilag 2: Deltageres brug af alternativ behandling?’

Deltager

Afspcending

Akupunktur

vitamin100

Hajbrusk

Healing Homgopati

Hypnose

Kinesiologi

Kosttilskud10!

Kostterapi

Massage

Meditation

Visualisering

Zoneterapi

Camilla

X

X

X

X

X

X

X

Carsten

X

Elsebeth

Flemming

Hanne

Henning

Jette

Jonna

Judith

Karin

Lars

Lise

Margit

Morten

Rie

Bent

Charlotte

Erik

Grethe102

| Ingrid

Jannie

Katja

Kirstine

Alle

99 P& kontakttidspunktet.

100 Som intravengs behandling.
101 Der er ikke spurgt systematisk til deltageres brug af kosttilskud, flere deltagere end angivet i skemaet kan derfor have anvendt kosttilskud
pd& kontakttidspunktet.
102 Grethe brugte pd kontakttidspunktet ikke alternativ behandling, men var i farste fokusgruppemade begyndt at bruge zoneterapi og
kosttilskud.
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Bilag 3: Aktivitetsoversigt for forlebsundersggelse03

2006 2007 2008
Deltager’®4| Maj | Jun | Jul | Aug | Sep | Okt | Nov | Dec | Jan | Feb | Mar | Apr | Maj | Jun | Jul | Aug | Sep | Okt | Nov | Dec | Jan | Feb | Mar | Apr
Camilla X X
Carsten X X X X X X X X
Doris X
Elsebeth X X X X X X
Flemming X
Hanne X X X
Henning X | x X X X X X X X X
Jette X
Jonna X X X X X X X X X
Judith X X X X X X
Karin X X X X X X X
Lars X
Lise X
Margit X X X X X X
Morten X X X X X X
Rie X X X X X X X X
Marianne X
Susanne X

103 Krydserne i skemaet angiver en eller flere akfiviteter i pdgoeldende afkrydsede mdned. For udspecificering af aktiviteterne, se bilag 3,

side 2.

104 Ved en del af aktiviteterne deltog en pdrgrende ogsd i akfiviteten, se bilag 4.
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Bilag 3, side 2 af 2: Aktivitetsoversigt for forleabsundersggelse

2006

2007

2008

Deltager'®® | Maj | Jun | Jul | Aug | Sep

Okt

Nov

Dec

Jan

Feb

Mar

Apr

Maj

Jun | Jul

Aug

Sep

Okt

Nov

Dec

Jan

Feb | Mar

Apr

L i
alt

T.i
alt

E.i
alt

A.i
alt

Camilla

Carsten

ti

Doris

ti

Elsebeth

Flemming

ti

Hanne

Henning t

(e R i E N e N

Jette

Jonna i Tt

Tt

Judith

itt

tt

N |~O

Karin

ti

Lars

Lise

Margit

Morten

Rie

Marianne

Susanne

=== === w =N ]=|=|=|= |0 [—

Int. i alt 2 1

24

TIf. i alt 3

53

Etab.ialt

Alt. i alt

i = interview

t = telefonsamtale

e = etableret behandling
a = alternativ behandling

105 Ved en del af aktiviteterne deltog en pdrgrende ogsd i aktiviteten, se bilag 4
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Bilag 4: Oversigt over tidsforbrug i forlgsbsundersggelse

Interview |Telefon Behandling | Timer/min.
Deltager'%¢ | timer/min. | timer/min. | timer/min. |i alt
Camilla 2,30 0,30 0,00 3.00
Carsten 2,30 2,00 2,30 7,00
Doris 1,30 0,10 0,00 1,40
Elsebeth 2,30 0,55 2,00 5,25
Flemming 2,30 0,45 0,00 3.15
Hanne 1,00 1,15 0,00 2,15
Henning 3.00 4,05 3.30 10,35
Jette 2,00 0,00 0,00 2,00
Jonna 8.30 5,55 0,00 14,25
Judith 4,30 1,20 0,00 5,50
Karin 5,00 6,10 0,00 11,10
Lars 1,30 0,00 0,00 1,30
Lise 1,25 0,00 0,00 1,25
Margit 1,30 1.25 0,00 2,55
Morten 1,30 1,40 2,00 5,10
Rie 2,30 0.15 7,30 10,15
Marianne 1,00 0,00 0,00 1,00
Susanne 1,00 0,00 0,00 1,00
| alt 45,55 26,25 17,30 89,40

106 Ved en del af aktiviteterne deltog en pdrgrende ogsd i akfiviteten, se bilag 4, side 2-8
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Bilag 4, side 2 af 8: Oversigt over tidsforbrug i forlebsundersggelse

Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Camilla Interview | Sted timer/min. | Telefonsamtale | timer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2006.09.07 | Hiemme 2,30
2007.01.31 0,30
| alt 2,30 0,30 0,00 3,00
Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Carsten'9” | Interview | Sted timer/min. | Telefonsamtale | timer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2006.08.16 0,10
2006.09.06 | OUH 1,00
2006.11.22 0,10
2006.12.12 | C-vitamin-beh. 2,30
2007.03.15 0,10
2007.04.03 0,15
2007.04.18 |Hiemme 1,30
2007.12.18 0,45
2008.04.15 0,30
| alt 2,30 2,00 2,30 7,00
Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Doris Interview | Sted fimer/min. | Telefonsamtale | timer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2007.03.15 0,10
2007.03.29 |Hjemme 1,30
| alt 1,30 0,10 0,00 1,40

107 Til begge interview og fil behandlingen d. 12. december 2006 deltager ogsd Carstens cegtefcelle Tina.
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Bilag 4, side 3 af 8: Oversigt over tidsforbrug i forlebsundersggelse

Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Elsebeth¢ | Interview | Sted timer/min. | Telefonsamtale | timer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2006.09.01 |KB 2,30
2006.12.21 Healingmassage 2,00
2007.03.27 0,20
2007.08.15 0,15
2007.12.10 0.15
2008.01.29 0.05
| alt 2,30 0,55 2,00 5,25
Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Flemming'?? | Interview | Sted timer/min. | Telefonsamtale | timer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2006.11.17 0.45
2006.11.23 |Hjemme 2,30
| alt 2,30 0,45 0,00 3.15
Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Hanne!'10 Interview | Sted timer/min. | Telefonsamtale | timer/min. | Behandling | Behandlingstype |timer/min. |i alt
2006.05.30 | Hiemme 1,00
2006.08.01 0,30
2006.11.16 0,45
| alt 1,00 1,15 0,00 2,15

108 Imellem de ncevnte aktiviteter i skemaet har jeg udvekslet e-mails med Elsebeth.
109 | interviewet deltager ogsd Flemmings cegtefcelle Doris.
110 | interviewet deltager ogsd Hannes cegtefcelle Leif.
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Bilag 4, side 4 af 8: Oversigt over tidsforbrug i forlebsundersggelse

Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Henning'' |Interview |Sted Timer/min. | Telefonsamtale | timer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2006.06.23 0,30
2006.07.13 |Hjemme 1,30
2006.08.07 | Etableret 2,30
2006.09.22 1,00
2006.10.23 0,15
2006.11.02 | Akupunktur 1,00
2007.02.06 1,00
2007.03.08 0,50
2007.05.30 0,30
2007.06.11 |Hjemme 1,30
| alt 3,00 4,05 3,30 10,35
Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Jette Interview | Sted timer/min. | Telefonsamtale | timer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2006.12.05 | Klinik 2,00
| alt 2,00 0,00 0,00 2,00
M Til behandlingen d. 7. august 2006 og i interviewet d. 11. juni 2007 deltager ogs& Hennings cegtefcelle Berit.
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Bilag 4, side 5 af 8: Oversigt over tidsforbrug i forlebsundersggelse

Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Jonna Interview Sted timer/min. | Telefonsamtale | timer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2006.05.30"2 | Hiemme 3,00
2006.06.09 0.30
2006.06.27 0,45
2006.09.04 0,35
2006.09.26 0.45
2006.10.17 Hiemme 3.30
2007.02.12 1.30
2007.06.25 0.50
2007.08.14 0,30
2007.08.27 0.15
2007.09.13 | Hiemme 2,00
2008.01.13 0.15
| alt 8,30 5,55 0,00 14,25
Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Judith Interview Sted fimer/min. | Telefonsamtale | timer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2006.09.21 0.15
2006.10.16113 | Hiemme 3.00
2006.10.18 0.10
2006.10.24 0.10
2007.01.30 0,15
2007.03.26 0.10
2007.06.21 Hiemme 1,30
2007.12.04 0.10
2007.12.17 0.10
| alt 4,30 1,20 0,00 5,50

12 P& grund af tekniske problemer blev kun halvdelen af dette interview optaget.
113 P& grund af tekniske problemer blev dette interview ikke optagert.




Bilag 4, side é af 8: Oversigt over tidsforbrug i forlebsundersggelse

Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Karin14 Interview | Sted timer/min. | Telefonsamtale | imer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2006.08.25 0.40
2006.09.08 0,45
2006.11.06 1,00
2006.11.22 | Hemme 3.00
2007.06.19 1,30
2007.08.22 0,45
2007.09.04 | Hemme 2,00
2007.12.10 1,30
| alt 5,00 6,10 0,00 11,10
Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Lars Interview | Sted timer/min. | Telefonsamtale | timer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2006.09.27 | Hemme 1,30
| alt 1,30 0,00 0,00 1,30
Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Lise Interview | Sted timer/min. | Telefonsamtale | timer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2006.10.09 | OUH 1,25
| alt 1,25 0,00 0,00 1,25

114 | interviewet d. 22. november 2006 deltager Karins cegtefcelle Troels i dele af interviewet.
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Bilag 4, side 7 af 8: Oversigt over tidsforbrug i forlebsundersggelse

Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Margit Interview | Sted timer/min. | Telefonsamtale | imer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2006.09.22 0.10
2006.10.24 0,10
2006.11.13 | Hemme 1,30
2007.02.27 0,30
2007.05.10 0,15
2007.06.23 0,20
| alt 1,30 1,25 0,00 2,55
Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Morten Interview | Sted timer/min. | Telefonsamtale | imer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2006.08.29 0,30
2006.09.08 | Hemme 1,30
2006.11.15 0,30
2006.12.19 Healingmassage 2,00
2007.03.26 0,30
2008.01.29 0,10
| alt 1,30 1,40 2,00 5,10
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Bilag 4, side 8 af 8: Oversigt over tidsforbrug i forlebsundersggelse

Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Riel1s Interview | Sted timer/min. | Telefonsamtale | imer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2006.09.26 0.15
2006.10.11 |SDU 2,30
2006.10.25 Kinesiologi 0,45
2006.11.20 Etableret 2,00
2006.12.18 Etableret 2,00
2007.03.28 Kinesiologi 0.30
2007.04.02 Etableret 1,00
2007.09.28 Etableret 0,30
2007.11.01 Kinesiologi 0,45
| alt 2,30 0,15 7,30 10,15
Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Marianne Interview | Sted timer/min. | Telefonsamtale | imer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2007.12.17 | KB!1é 1,00
| alt 1,00 0,00 0,00 1,00
Interview Telefon Behandling | Timer/min.
Susanne Interview | Sted timer/min. | Telefonsamtale | timer/min. | Behandling | Behandlingstype | timer/min. |i alt
2006.11.13 | Klinik 1,00
| alt 1,00 0,00 0,00 1,00

115 Til interviewet d. 11. oktober 2006 og til de fre kinesiologibehandlinger deltager ogsd Susanne, Ries veninde og alternative behandler.

Ud over de ncevnte aktiviteter i skemaet mades jeg med Rie fil et cafémede i Kreeftens Bekcempelse d. 29. august 2007 og med Rie og

Susanne fil en sommer- og en julefrokost, henholdsvis d. 13. august 2007 og d. 12. december 2007.
116 Lokale stillet fil rddighed aof Kraeftens Bekcempelses rddgivning i Roskilde
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Bilag 5: Udvcelgelse af deltagere, OUH8

Brystkrceft: 100 spergeskemaer

l

62 skemaer retur

l

ja tak til kontakt

SN

19, alt. beh.

l

7 kontaktet

SN\

2, forlgb 4, fokusgruppe

6 brystkroeftpatienter

24, etabl. beh.

Mave-tarmkrceft: 150 spergeskemaer

l

35 skemaer retur

|

ja tak til kontakt

N

7, alt. beh.

l l

5 kontaktet 3 kontaktet

SN\ l

3, forlgb 1, fokusgruppe  2'7, fokusgruppe

6 mave-tarmkroeftpatienter

12, etabl. beh.

Lungekreeft: 125 spergeskemaer

l

20 skemaer retur

l

13, ja tak fil kontakt

I

3, alt. beh. 10, etabl. beh.

l l

3 kontaktet 2 kontaktet

l l

1, fokusgruppe 2, forlgb

3 lungekreeftpatienter

" Den ene af deltagerne i fokusgruppen, Grethe, brugte p& kontakttidspunkt ikke altemativ behandling, men begyndte inden ferste fo-
kusgruppemade at bruge kosttilskud og zoneterapi.
"8 Brug af alternativ behandling er i skemaet defineret som aktuel brug og/eller brug af alternativ behandling i forbindelse med kroeftdi-
agnosen. Brug af alternativ behandling udelukkende far diagnosen er med andre ord ikke medregnet som brug af alternativ behandling.
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Bilag 5, side 2 af 2: Udvcelgelse af deltagere, OUH'?

Brystkrceft

Mave-tarmkreeft

Lungekreeft

Deltagere i
forlgbsunder-
sggelse og
fokusgrupper

Alternativ behandlingsform

Alternativ behandlingsform

Alternativ behandlingsform

Lise

Massage, zoneterapi

Carsten

C-vitaminbehandling, kostvejledning,

Kirstine

Hypnose, kostvejledning

Rie

Afspcending, kinesiologi, kostvej-
ledning, massage, meditation

Henning

Homgopati

Charlotte

Afspcending, healing, kosttilskud,
kostvejledning, massage

Margit

Healing

Ingrid

Akupunktur, C-vitaminbehandling,
hajbrusk, healing, homgopati, kine-
siologi, zoneterapi

Erik

Akupunktur

Jannie

Zoneterapi

Katja

Akupunktur, kostvejledning

Kontaktede
respondenter

Elektromagnetisk behandling

C-vitaminbehandling, visualisering,
zoneterapi

Healing, kostvejledning, naturmedi-
cin

Akupunktur

Responden-
ter, der ikke
blev forsegt
kontaktet

Akupunktur

Healing, naturmedicin

Akupunktur

Akupunktur, kosttilskud, kostvejledning

Jordstrélerensning

Kosttilskud

Kosttilskud

Akupunktur, kostvejledning

Blomstermedicin, kosttilskud

C-vitaminbehandling, kosttilskud

Healing, kosttilskud

Akupunktur, healing, zoneterapi

+O[+O[+O|+O[+O|+O[+O|+O|+O | +O|+O

Healing, jordstrélerensning,
visualisering

+O

Homgopati, kostvejledning,
misteltenbehandling

119 Skemaet viser de former for alternativ behandling, som respondenter pd spargeskemaundersggelsen brugte, herunder brug af alterna-
tiv behandling hos respondenter, der blev udvalgt til deltagelse i undersagelsen, og respondenter, der blev kontaktet, men som ikke del-
tager i undersggelsen (se ogsd afsnit 3.3.3.1).
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Bilag 6: Informationsbrev til deltagere
12. juni 2006120

Kreeftpatienters erfaring med etableret og alternativ behandling

Undersggelser viser, at mange kreeftpatienter bruger alternativ behandling. Mange
tager kosttilskud, f.eks. hajorusk eller c-vitamin, nogle veelger zoneterapi, akupunktur,
massage eller maske healing, visualisering, hypnose. | et fredrigt projekt med start ja-
nuar 2006 undersages krceftpatienters brug og erfaring med forskellige former for be-
handling, p& hospitalet og hos evt. alternativ behandler. Projektet udfares af Anita
Ulrich, som er antropolog fra Kabenhavns Universitet og ansat som ph.d.-stipendiat
ved Syddansk Universitet i Odense.

Hvis du vil deltage i projektet, skal du udfylde vedlagte spargeskema om din erfaring
med behandling pd hospitalet og hos evt. alternativ behandler og returnere skemaet i
vedlagte svarkuvert. Dine svar bliver forhnandlet fortroligt og under tavshedspligt, og du
er sikret fuld anonymitet, b&de over for personale i det etablerede og alternative be-
handlingssystem og i enhver form for offentliggegrelse af undersggelsens resultater.

Blandt alle, der indsender spargeskemaet, vil et mindre antal blive inviteret fil at delta-
ge i undersggelsen gennem lcengere tid. En del aof projektet gér nemlig ud pd at felge
en gruppe patienter over tid med henblik p& at dokumentere kreeftpatienters erfaring
med forskellige former for behandling, og den betydning det har i hverdagen for den
enkelte patient. Nogle patienter vil blive interviewet flere gange, og hvis det er muligt
at felge en del aof patienterne til behandling hos forskellige behandlere, vil dette ogsd
indgd i projektet. | det vedlagte spargeskema vil vi bede dig markere, om du ansker
fortsat deltagelse i projektet. Blandt alle, der giver deres accept, vil et mindre antal
blive kontaktet telefonisk af undertegnede. Her vil du blive spurgt, om du gnsker at
deltage i et senere interview om din erfaring med behandling p& hospitalet og hos
evt. alternativ behandler. Interviewet kan enten finde sted i dit eget hjem eller i for-
bindelse med, at du modtager behandling pd afdelingen, alt efter hvad der passer
dig bedst.

Deltagelse i projektet er frivillig, og du kan p& et hvilket som helst tidspunkt troekke dig
ud af projektet. Jeg hdber, at du vil bidrage fil at belyse dette emne, da der er stort
behov for dokumenteret viden om emnet.

Med venlig hilsen

Anita Ulrich, ph.d.-stipendiat

120 Spgrgeskema og brev med information om projektet blev uddelt/udsendt til patienter p& OUH
over flere omgange (se afsnit 3.3.3). Der er mindre cendringer af ordlyden i informationsbrevet fra
farste udsendelse og til de senere, men der er ikke cendret veesentligt pd indholdet af brevene.
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Bilag 7: Spergeskema om brug af etableret og
alternativ behandling

Spergsmal 1: Personlige oplysninger
Kvinde o
Mand o
Alder:
Stilling:
Civilstand Scet kryds ved det hgjeste uddannelsesni-

veau du har gennemfegrt

- enlig o |- folkeskole O
- gift/samlever o [- gymnasium eller filsvarende o
- fraskilt o |- hdndvecerksfaglig uddannelse o
- separeret o |- mellemlang uddannelse O
- enke/enkemand - universitetsgrad O
O

Spergsmadl 2: Tidligere modtaget behandling

Hvilken type kroeft har dug!2!

Hvorndr fik du konstateret kroeft?

Hvilken form for behandling har du tidligere modtaget?

- operation O
- strélebehandling o
- kemoterapi O
- andet:

121 Dette spargsmal blev tilfgjet til skemaet ved senere udsendelser af spargeskemaet
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Bilag 7, side 2 af 7: Spergeskema om brug af etableret og alternativ
behandling

Spergsmal 3: Alternativ behandling fer kreeftdiagnosen

Modtog du alternativ behandling, inden du fik kroeft?

Jo o

Nej o

Hvis nej, ga& til spargsmdl 4

Hvis ja, scet kryds ved de ting, du brugte (gerne flere kryds)

- vejledning om kost, motion m.v. o - massage m
- C-vitaminbehandlinger O - aromaterapi m
- hajbrusk m - visualisering m
- misteltenbehandlinger i - hypnose |
- blomstermedicin m - healing
(ben, hdndspdloeeggelse, fiernhealing) o

- homgopati m - spiritisme O

- akupunktur o - meditation o
- zoneterapi o - ayurveda |
- elektromagnetisk behandling o |- kinesiologi O
- afspcending m - andet:

Hvor tilfreds har du vceret med den alternative behandling, du brugte, inden du
fik kraefte (Scet ring om det tal pd linjen, der svarer bedst til din tilfredshed)

1 2 3 4 5 ) 7

Overhovedet Fuldstoendig fil-
ikke ftilfreds freds
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Bilag 7, side 3 af 7: Spergeskema om brug af etableret og alternativ

behandling

Spergsmal 4: Alternativ behandling efter kreeftdiagnosen

Begyndte du at modtage alternativ behandling i forbindelse med, at du fik krcefte

Jo o

Nej o

Hvis nej, gd fil spergsmal 5

Hvis ja, scet kryds ved de ting, du begyndte at bruge (gerne flere kryds)

- vejledning om kost, motion m.v. o - massage m
- C-vitaminbehandlinger O - aromaterapi m
- hajbrusk m - visualisering m
- misteltenbehandlinger i - hypnose o
- blomstermedicin m - healing
(ban, hdndspdloeggelse, fiernhealing) o

- homgopati m - spiritisme O

- akupunktur o - meditation o
- zoneterapi o - ayurveda |
- elektromagnetisk behandling o | -kinesiologi O
- afspcending m - andet:

Hvor tilfreds har du vceret med den alternative behandling, du begyndte at
bruge, efter du fik kreeft2 (Scet ring om det tal p& linjen, der svarer bedst til din til-

fredshed)

] 2 3
Overhovedet
ikke ftilfreds

7

Fuldstoendig fil-

freds

Hvor lang tid efter du fik stillet diagnosen, begyndte du at bruge alternativ

behandling?
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Bilag 7, side 4 af 7: Spergeskema om brug af etableret og alternativ
behandling

Spergsmadl 5: Igangvcerende alternativ behandling

Bruger du i gjeblikket alternativ behandling?

Jo o

Nej o

Hvis nej, g& til spargsmal 6

Hvis ja, scet kryds ved de ting du bruger (gerne flere kryds)

- vejledning om kost, motion m.v. o - massage m
- C-vitaminbehandlinger O - aromaterapi m
- hajbrusk m - visualisering m
- misteltenbehandlinger i - hypnose |
- blomstermedicin m - healing
(ben, hdndspdloeeggelse, fiernhealing) o

- homgopati m - spiritisme O

- akupunktur o - meditation o
- zoneterapi o - ayurveda |
- elektromagnetisk behandling o |- kinesiologi O
- afspcending m - andet:

Hvor ftilfreds er du med den alternative behandling, du bruger i gjeblikket?
(Scet ring om det tal pd linjen, der svarer bedst til din tilfredshed)

1 2 3 4 5 ) 7

Overhovedet Fuldstoendig fil-
ikke ftilfreds freds
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Bilag 7, side 5 af 7: Spergeskema om brug af etableret og alternativ

behandling

Spergsmadl 6: Information om alternativ behandling

Hvis du aldrig har modtaget alternativ behandling, gd til spagrgsmdal 9

Hvordan har du f&et information om alternativ behandling?
(Scet gerne flere kryds)

S (o] 00111 1= TP ]

A LS O

-TV, ugeblade, Internet ... O

= ONNONCEITEKIOMET et e ]

- behandlere inden for det etablerede system ........................... O

-alfernative PENANAIEIE ..., O

- andet:

Spergsmal 7: Arsager til valg af alternativ behandling

Angiv venligst arsager til, at du bruger eller har brugt alternativ behand-
ling (gerne flere kryds)

For direkte at bekcempe sygdommen ... i
For at @ge kroppens evne fil at bekcempe sygdommen .................... |
For at bedre mit fysiske velbefindende ..., m

For at bedre mit fglelsesmaessige velbefindende,

give hab, @ge optimISMEN MLV, ..ot O
For at modarbejde symptomer fra sygdommen

og/eller bivirkninger ved behandlingen ..................cccocoiii. m
"Kan mdske hjcelpe, kan ikke skade™ .........cooviiiiiiiiiiiei O
Andet:
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Bilag 7, side é af 7: Spergeskema om brug af etableret og alternativ

behandling

Spergsmadl 8: Arsag til opher af alternativ behandling

Hvis du har brugt, men ikke Icengere bruger alternativ behandling, angiv
venligst arsagerne til, at du er stoppet med brugen (gerne flere kryds)

Jeg har ikke rdd til at betale for alternative behandlinger .................. O
Jeg kunne ikke overkomme at falge behandlingen ......................... O
Behandlingen varuden effekt ..., O

Jeg blev frarddet af familie/venner at fortscette i behandlingen ......... m

Jeg blev frarddet af personale i sundhedssektoren at fortscette
1 0enNANAINGEN .oee O

Jeg var utilfreds med behandleren ... m

Andet:
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Bilag 7, side 7 af 7: Spergeskema om brug af etableret og alternativ
behandling

Spergsmal 9: Arsager fil ikke at have modtaget alternativ behandling

Hvis du har svaret nej til at have modtaget alternativ behandling, angiv
venligst hoveddrsagerne (gerne flere kryds)

Jeg har aldrig tcenkt pé alternative behandlinger ..............cooooovat. O

Jeg tror ikke pd ikke-gennemprgvede behandlinger ...................... o

Jeg er filfreds med udsigterne for den etablerede behandling,
JeG FAr/NAr fFABT ..o O

Jeg har ikke rad til at betale for alternative behandlinger ................ O

Jeg er blevet frarddet at bruge alternativ behandling af

e L0l Y AVL=] a1 1 S PP m
Jeg er blevet frarddet at bruge alternativ behandling af

personale i sundhedssektoren ...............oooooiiiiiiiii O
Andet:

Spergsmal 10: Tilsagn om fortsat deltagelse i projekt om erfaring med etableret og
alternativ behandling

a) Ja, jeg giver tilladelse fil, at jeg md& kontaktes telefonisk med henblik pd at aftale
et senere interview om mine erfaringer med etableret og alternativ behandling:

O

- og kan kontaktes pd telefonnummer:

kontakt mig helst:

- formiddag, mellem kl. 10.00-12.00 o
- eftermiddag, mellem kl. 12.00-17.00 o
- aften, efter kl. 17.00 i

- andet tidspunkt:
(ikke alle, der giver tilsagn, vil blive kontaktet)

b) Nej, jeg ensker ikke at blive kontaktet telefonisk: o
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Bilag 8: Oversigt over alternative behandlingsformer122

Afspcending:

Akupunktur:

Aromaterapi:

(Se under 'massage/afspcending’).

Akupunktur er en flere tusind &r gammel behandlings-
form, der har sin oprindelse i Kina og traditionel kinesisk
medicin. Akupunktur bygger p& den teori, at kroppen
har en raekke energibaner, de sdkaldte meridianer. P&
energibanerne er der 365 akupunkter, hvor energien
angiveligt kan reguleres. Derudover er der en lang roek-
ke ekstra punkter. Ifglge teorien er der tale om i alt cirka
1000 akupunkter. Ved at stikke ndle i akupunkter kan
akupunktgren ifglge teorien genoprette balancen i
kroppen og derved forebygge og kurere sygdomme.
Ordet '"akupunktur’ er sammensat af de to latinske ord
acus og punctura, som betyder henholdsvis 'ndl' og 'at
stikke'. Der findes dog varianter af akupunktur, hvor néle
ikke indgdr i behandlingen (www.vifab.dk).

Aromaterapi er en betegnelse for en behandlingsform,
hvor terapeuten behandler brugeren med ceteriske oli-
er. Formdlet med behandlingen er at lindre symptomer
og fremme livskvalitet generelt. Ateriske olier er stoerkt
duftende olier, der er udvundet af planter. | modscet-
ning til andre former for naturmedicinsk behandling bru-
ges planteekstrakterne i aromaterapi ikke indvortes. |
stedet kan behandlingen for eksempel foregd ved, at
terapeuten masserer brugeren med massageolie iblan-
det nogle drdber ceterisk olie. Eller brugeren kan indan-
de dampe fra opvarmede olier eller tage karbad iblan-
det olier. Der er mange forskellige slags ceteriske olier.
Hver olie har sine dufte og ifglge teorien hver sine lce-
gende egenskaber. Ofte blander terapeuten forskellige
typer af olier for at forstaerke eller cendre den tilstrcebte
loegende virkning. Ved udvcelgelsen af olier tager tera-
peuten udgangspunkt i den enkelte bruger og de pro-
blemer, som brugeren henvender sig med
(www.vifab.dk).

122 Som kilder er farst og fremmest benyttet ViFABs hjemmeside (www.vifab.dk), Krceftens Bekcem-
pelses hiemmeside (www.cancer.dk), Jerk W. Langer (2003): Alternativ behandling — metoder og
virkninger og Lars Ahlin (2007): Krop, sind — eller dnd? Alternative behandlere og spiritualitet i Dan-
mark. Desuden hjiemmesiderne www.alternativinfo.dk og www.kentaur.net og hjemmesider for en-
kelte konkrete behandlinger. Bortset fra forkortelser og redigering i mindre omfang er beskrivelserne
gengivet ordret fra kilderne. | et enkelt tilfcelde er oversat til dansk fra engelsksproget hjemmeside

(www.gerson.org). Information fra hjemmesider er downloadet d. 17. august 2009.
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Bilag 8, side 2 af 11: Oversigt over alternative behandlingsformer

Ayurveda:

Bachs blomstermedicin:

Biopati:

Ayurveda er den gamle indiske loegekunst, der ogsd i
dag ferst og fremmest praktiseres i Indien og Fjernasten.
Men den oplever ogsd en stigende popularitet i Vesten.
Ayurveda er et kombineret behandlingssystem af sund-
hedsfremme, sygdomsforebyggelse og behandling.
Formdlet er, at man gennem en holistisk indgang sager
at hjcelpe mennesker til at leve et langt, rask og velaf-
balanceret liv. Selve navnet ayurveda stammer fra to
ord p& sanskrit: Ayur, som betyder "liv", og Veda, der
betyder "studiet af” eller "viden"” (Langer 2003: 59).

Bachs blomstermedicin er en behandlingsform baseret
p& planteudtrcek af vilde planter. Udtroekkene bliver
fremstillet p& baggrund af teorier, som den engelske
loege Dr. Edward Bach fremsatte i 1930'erne. Udtroekke-
ne bliver ogsd kaldt blomsterremedier. De er fortyndet i
forholdet 1:100.000 og indeholder derfor kun en meget
lille dosis af planternes indholdsstoffer. Ifalge Bach har
blomsterremedierne ikke en biokemisk virkning i krop-
pen, sddan som det er tilfceldet med konventionel me-
dicin. Bachs tese er, at blomsterremedierne er i besid-
delse af scerlige frekvenser eller svingninger, som kan
pdvirke den menneskelige psyke (www.vifab.dk).

Biopati er en helhedsorienteret behandlingsform, der
kombinerer amerikansk biologisk medicin, tysk immun-
og symbioseterapi og skandinavisk naturmedicin. Biopa-
ti gér ud p& at styrke kroppens egne helbredende funk-
tioner ved hjcelp af kostvejledning og forskellige tera-
peutiske metoder. Behandlingsformen er grundlagt i
begyndelsen af 1980’erne af den danske forfatter og
behandler Kurt Winberg-Nielsen. Ordet 'biopati’ er
sammensat af de graeske ord 'bios’ og 'patos’, som be-
tyder henholdsvis 'liv’ og 'lidelse’ (www.vifab.dk).
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Bilag 8, side 3 af 11: Oversigt over alternative behandlingsformer

Clairvoyance: Klarsyn. Et clairvoyant menneske mener at se forhold og
sammenhcenge, som ikke er tilgoengelige med de al-
mindelige sanser, og den clairvoyante kan benytte det-
te klarsyn til at se en anden persons problemer og kon-
flikter samt vejlede om, hvordan vedkommende kan
komme ud af disse problemer. Beslcegtet hermed er
mennesker, som ikke er clairvoyante, men arbejder med
andre oversanselige metoder sdsom klarhgrelse eller
klarfglelse (Langer 2003: 158).

C-vitaminbehandling, (se under 'orthomolekylcer terapi’).

intravengs:

Elektromagnetisk be- Elektroterapi er en fcellesbetegnelse for behandlingsme-
handling/ toder, der pdvirker kroppen med forskellige former for
elekiroterapi: elektricitet. Har vaeret anvendt i flere hundrede dr. Elek-

triciteten kan enten anbringes direkte pd kroppen eller
indirekte ved at behandle kropsdelen med et elektrisk
eller elektromagnetisk felt eller med ultralyd. Herved
cendres bl.a. temperatur og stofskiftehastighed i det
pdageeldende veev. Benyttes iscer til behandling af pro-
blemer i bevcegeapparatet som muskelfibersproeng-
ninger og ledsmerter (Langer 2003: 159).

Flernhealing: Filernhealing vil sige, at healeren og klienten ikke befin-
der sig i samme rum under behandlingen. De kan i prin-
cippet befinde sig p& hver sin side af jordkloden. Som
regel aftaler healeren og klienten et tidspunkt for hea-
lingen. P& det aftalte tidspunkt vil healeren i en medita-
tiv filstand arbejde med at overfgre energi til klienten.
Tanken bag fiernhealing er, at den fysiske afstand ikke
har nogen betydning for overfgrslen af den healende
energi, da denne ikke er bundet til en fysisk form
(www.vifab.dk).

Gerson-kuren: Gerson-kuren er en kur, udviklet i 1920'erne af den tyske
lcege, Max Gerson. Kuren bygger bl.a. pd grensagsjui-
cer og kaffelavementer (www.gerson.org; se ogsd
Grionbaum 2000).
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Bilag 8, side 4 af 11: Oversigt over alternative behandlingsformer

Hajbrusk:

Healing:

Brusk er en form for bindevceyv, der findes i leddene hos
bdde dyr og mennesker. Brusk er samtidig en slags 'fyld-
stof', som er med til at skabe formen af bl.a. grerne, nce-
sen og halsen. Hos bruskfisk som hajer og rokker bestar
skelettet ikke af knogler, men er udelukket opbygget af
brusk. Brusk dannes primcert af proteiner (bl.a. kollagen)
og sukkerstoffer (polysakkarider). Haj- og oksebrusk har
vceret undersggt for, om det har effekt pd bl.a. psoriasis,
gigt og krceft, men resultaterne har veeret svingende.
Nogle laboratorie-undersggelser viser, at visse sukkerstof-
fer i brusk virker mod infektioner (har en anti-inflamma-
torisk effekt), og at de stimulerer immunforsvaret. Andre
undersagelser peger pd, at hajbrusk kan hcemme ny-
dannelsen af blodkar i celler, men disse undersggelser er
f&, og resultaterne er ikke blevet bekroeftet i studier med
mennesker (www.cancer.dk).

Healing betyder 'helende’ eller at "hele’. Healing varie-
rer i sin form og afhcenger af den enkelte healers bag-
grund, erfaring og personlige evner. De fleste healere er
enige om, at healing handler om at overfare energi. Det
sker typisk ved, at healeren placerer sine hcender be-
stemte steder pd klientens krop. Mange healere arbej-
der ud fra en forestiling om, at der i den menneskelige
krop er en energi — ogsd kaldet livsenergi — som cirkule-
rer i bestemte baner eller stramme. De mener, at fysiske
og/eller psykiske faktorer kan forhindre livsenergien i at
stramme frit, s& der opstdr blokeringer forskellige steder i
systemet. Igennem healingen fors@ger healeren at ska-
be balance i klientens energisystem og fjerne eventuelle
blokeringer. Healeren mener, at blokeringerne - hvis ikke
de fjernes - medfgrer svoekkelse og sygdom. Generelt er
healere af den overbevisning, at tanke- og falelses-
maessige forhold har stor betydning for dannelsen af
ubalancer og blokeringer, og derfor er uddybende sam-
taler om klientens psykiske filstand en vigtig del af en
behandling hos en healer. Kvaliteten af samtalen menes
at veere afgegrende for healingens varige effekt. Udover
samtale kan andre elementer ogsd indgd i en healing-
session f.eks. psykoterapi, meditation, ban, kreative akti-
viteter mm. (www.cancer.dk). Se ogs& under 'fiernhea-
ling’, "healingmassage’, 'lydhealing’ og 'reikihealing’.
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Bilag 8, side 5 af 11: Oversigt over alternative behandlingsformer

Hedlingmassage:

Homg@opati:

Horneman & Thielcke:

Hypnose/hypnoterapi:

Ved healingmassage kombinerer behandleren healing
og massage. Behandleren tilbyder ogsd ofte klienten
samtaleterapi. Healingmassage har til formdl at skabe
velveere gennem afspcending og afbalancering af krop
og sind (www.vifab.dk).

Ved homgopati benytter behandleren ekstremt fortyn-
dede preeparater til at udlgse selvhelende kroefter hos
patienten. Behandlingssystemet bygger pd princippet
om, at "lige helbreder lige”. Herved forstds, at et givent
stof kan helbrede de samme symptomer hos et sygt
menneske, som stoffet selv ville fremkalde hos en rask
person. Desuden hcevdes det, at stoffet virker endnu
stoerkere, hvis det forinden bliver fortyndet adskillige
gange under omrysten (Langer 2003: 91).

Gennem "Alfa-Omega Dicet-System®©'" afbalanceres,
afgiftes, renses og opbygges kroppen fysisk og psykisk.
Ved denne optimering frigares kroppens egne helbre-
dende ressourcer gennem en individuel kostplan, stgttet
af urtemedicin, vitaminer, mineraler og homgopatisk
medicin samt yderligere undervisning i nedvendigheden
af en generel cendring af hele livsstilen. Systemet virker
forebyggende s@vel som direkte sygdomsbekcempen-
de (www.horneman-thielcke-klinik.dk).

Udtrykket hypnose stammer fra det graeske ord hypnos,
der betyder "sgvn". Der er mange teorier for, hvad hyp-
nose er, men ingen har hidtil givet en fyldestgerende
forklaring for denne tilstand, som ligner det at falde i
staver eller dagdrgmme. Udtrykket hypnoterapi anven-
des for den situation, ndr hypnose benyttes fil behand-
ling. For hundrede dr siden blev hypnose benyttet som
en scerskilt behandling. | dag indgér hypnose betydeligt
oftere som et supplement til anden psykologisk og me-
dicinsk terapi, og foretages da hyppigt af psykologer,
lceger og tandlceger (Langer 2003: 99).
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Bilag 8, side é af 11: Oversigt over alternative behandlingsformer

Jordstrélerensning:

Kinesiologi:

Radicetesikere, personer der er faglsomme for Jordens
udstrdlinger, hacevder, at hele Jordkloden, foruden un-
derjordiske vanddrer, er doekket af raekker af strdlegitre.
Starrelsen af gitrene varierer i forhold til breddegraden - i
Danmark regner man med, at gitrene ligger i kvadrater
pd 2. meter, 10 meter og 100 meter. Disse gitre fglger
loengde- og breddegraderne og kaldes for Hartmann-
gitre. Diagonalt hermed Igber andre gitter-systemer, der
bencevnes Curry-gitre. Underjordiske vanddrer udsender
bolgeri et bredt bcelte, mens gitrenes stralinger kommer
fra smalle bdnd pd& 10-12 cm. Jo starre gitre, jo flere
smalle bdand Igber der ved siden af hinanden. Det er
disse bA&nd, der normalt kaldes for Jordstrdler, og som
menes at have en skadelig indvirkning pd os. Der findes
forskellige metoder til at aflede eller eliminere Jordstrd-
ling. Nogle md betragtes som tvivisomme. Andre meto-
der kan veere at placere en kobbertrdd omkring huset,
ngjagtigt anbragte bokse med kraftige magneter eller
nedgravning af jernstaenger efter en udferlig beregning,
hvorved disse jernstoenger bliver magnetiseret pd en
sddan positiv made, at de kan eliminere den negative
Jordstrdling (www.alternativinfo.dk).

Kinesiologi er en metode, der kombinerer moderne vest-
lig fysiologi, anatomi og bevcegelsesicere med aster-
landsk tfeori om menneskers energisystem (meridianer).
Kinesiologiens grundiceggende idé er, at svaekkelse af
et organ er ledsaget af svoekkelse af en muskel. Ved at
teste musklernes styrke i forskellige situationer undersg-
ger kinesiologen for psykiske eller fysiske ubalancer og
blokeringer. Hvis der findes ubalancer og blokeringer,
kan kinesiologer bruge forskellige teknikker fil afbalance-
ring, herunder 1) massage af akupunkturpunkter, 2)
mentale teknikker, 3) fysiske gvelser, 4) homgopatiske
loegemidler, 5) kosttilskud og 6) kostrad (www.vifab.dk).
Se ogsd 'transformationskinesiologi’.
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Bilag 8, side 7 af 11: Oversigt over alternative behandlingsformer

Kiropraktik:

Kosttilskud:

Kostvejledning:

Kranio-sakral terapi:

Lydhealing:

Kiropraktoren arbejder med at diagnosticere, forebyg-
ge og behandle biomekaniske funktfionsforstyrrelser, som
har fremkaldt smerter i hvirvelsgijle, boekken samt arme
og ben. Terapien bestdr ferst og fremmest i en manuel
behandling, idet kiropraktoren anvender sine hcender til
at pavirke kroppens led og muskler mekanisk. Selve ud-
trykket kiropraktik stammer fra de groeske ord cheiro og
praktikos, som betyder "at udfgre med hcenderne”
(Langer 2003: 109).

Kosttilskud er et supplement fil kosten i form af vitaminer,
mineraler, urter eller andre nceringsstoffer. | modscetning
til naturmedicin har kosttilskud ikke status som lcegemid-
ler. Kosttilskud har derfor ikke til formdl at behandle syg-
domme, men udelukkende at supplere den daglige
kost (www.vifab.dk).

Kostvejledning kan beskrives som individuel undervisning
og radgivning om kostvaner og livsstil. Et vejledningsfor-
lzb indledes vanligvis med en gennemgang af tidligere
og nuvcerende kostvaner og andre faktorer, der har ind-
flydelse p& det enkelte menneskes helbredssituation,
f.eks. motion, sygdomme og arbejdsforhold. Ud over
spargeskemaer og samtaler kan en roekke forskellige
test indgd som kostvejlederens redskaber (Ahlin 2007:
194).

Kranio-sakral terapi er en blid manuel behandlingsform,
der har fil hensigt at stimulere kroppens selvhelbredende
mekanismer. Kranio-sakral terapeuter forseger med bli-
de fryk at rette ubalancer og blokeringer i det, som de
kalder den kranio-sakrale puls. Den kranio-sakrale puls er
den hastighed, hvormed cerebrospinal-vaesken (hjerne-
vaesken) pumpes rundt mellem hjernen og rygmarven.
Ifglge kranio-sakral terapeuter kan ubalancer og bloke-
ringer i den kranio-sakrale puls medfgre fysiske og psyki-
ske lidelser (www.vifab.dk).

Ved lydhealing laver behandleren en lyd med struben,
hvis frekvens hcevdes at voere i harmoni med krops-
energien hos den person, som skal behandles. Lyden
skal kunne hjcelpe pd& bdde psykiske og fysiske sympto-
mer (Langer 2003: 161-2).
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Bilag 8, side 8 af 11: Oversigt over alternative behandlingsformer

Lymfgdembehandling/

lymfedrcenage:

Massage/afspoending:

Meditation:

Lymfedrcenage er en manuel behandling, der under-
statter kroppens lymfecirkulation. Som behandlingsme-
tode blev lymfedraenage udviklet i starten af 1900-tallet.
Siden blev metoden videreudviklet, bl.a.i 1930'erne of
danskeren Emil Vodder. Lymfen er vaesken uden for
blodet mellem cellerne. Med lette rytmiske, pumpende,
glidende, cirkelformede og trykkende massagebevoe-
gelser drives lymfen videre i den rigtige retning mod
brystkassen (Langer 2003: 162).

Massage er en behandlingsform, hvor massagren gnider,
stryger og udspcender brugerens muskler og veev. For-
madlet med massage er at lindre smerte, at fierne
spcendinger, at behandle lidelser og at skabe velvcere.
Der er mange forskellige varianter af massage. Ofte
kombinerer massgren teknikker og greb fra forskellige
massagevarianter. Nogle massagevarianter fokuserer
pd kroppen, mens andre ogsd sager at pdvirke bruge-
ren pd et psykisk plan (www.vifab.dk).

Meditation er en gvelse eller en teknik, man kan udgve
for at opnd indre ro, klarhed eller ncervoerende op-
mcerksomhed. Der findes forskellige former for meditati-
on. Der kan vcere instruktioner undervegs, eller man kan
sidde i stihed og udfare en avelse, man p& forhdnd har
lcert. Det er mest almindeligt at meditere i siddende sfil-
ling, med mere eller mindre rank ryg. Men mange medi-
tationsformer kan ogsd udgves liggende, stdende, eller
endda i bevoegelse. Nogle former for meditation gdér ud
pd, at man retter oomeoerksomheden mod noget be-
stemt, eller frembringer bestemte slags indre oplevelser.
Det kan vcere, man bliver instrueret i at toenke p& en
bestemt lyd eller et ord (f.eks. et sékaldt mantra - et scer-
ligt meditationsord) eller fokusere pd& bestemte steder i
kroppen. Der er ogsd meditationsteknikker, hvor man ser
bestemte billeder for sig (sdkaldt visualisering — som ogs&
kan indgd i andre behandlingsformer ). Andre meditati-
onsformer gdr snarere ud pd at rumme oplevelsen af
nuet som det er, uden at prgve at cendre eller tilfgje
noget (www.cancer.dk).
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Bilag 8, side 9 af 11: Oversigt over alternative behandlingsformer

Misteltenbehandling:

Naturmedicin/natur-
lcegemidler:

Orthomolekylcer terapi:

Mistelten er en snylteplante, der vokser p& mange for-
skellige veertstroeer - bl.a. ceble- og egetraeer, ahorn, fyr
og birk. Der eksisterer mange forskellige arter af mistel-
ten. Den europceiske mistelten har i drhundreder vceret
brugt medicinsk til mange forskellige formal - bl.a. epi-
lepsi og sygdomme i nervesystemet, forhgjet blodtryk,
hovedpine, menstruationssmerter, barnlgshed og gigt. |
1920erne begyndte man at anvende mistelten-ekstrakt i
behandling af kreeft. Ekstrakten fra mistelten f&s som
vand- eller alkoholbaseret oplgsning. Oplgsningen en-
ten sprajtes direkte ind i muskler og bloddrer eller under
huden i ncerheden af en krceftknude (www.cancer.dk).

Naturmedicin eller naturlcegemidler er lcegemidler, hvis
aktive indholdsstoffer forekommer i naturen. Naturlcege-
midler indeholder derfor ofte planteekstrakter eller plan-
tedele, men indholdsstofferne kan ogsé stamme fra dyre-
eller mineralriget (for eksempel fiskeolie). | naturloegemid-
ler er de virkende stoffer ikke isoleret og koncentreret i
sterre doser, end de findes i naturen. Derfor indeholder et
naturloegemiddel typisk mange forskellige stoffer, og man
ved ikke altid hvilket af stofferne, der giver den gnskede
effekt (www.vifab.dk).

Orthomolekylcer terapi er en behandlingsmetode, der
anvender stoffer, som normalt findes i kroppen, fil at fo-
rebygge og behandle sygdomme. Behandleren forager
(f.eks. vitamintilskud) eller scenker (f.eks. antioxidanter
mod frie radikaler) moengden af naturligt forekommen-
de stoffer i organismen for at opnd en gunstig effekt pd
en sygdom, eller for at forebygge at personen bliver syg.
Populcert sagt kan man tale om en slags "gkologisk me-
dicin”. Tanken er, at behandlingen sker med mere na-
turlige stoffer end de kropsfremmede lcegemidler, og at
den derfor ikke forstyrrer organismens normale biokemi-
ske funktioner p&d samme mdade som medicin (Langer
2003: 126).
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Bilag 8, side 10 af 11: Oversigt over alternative behandlingsformer

Osteopati: Osteopati kaldes ogsd manuel medicin, idet behand-
leren alene ved at bruge sine hcender sgger at stille
diagnoser, lindre smerter og forbedre bevoegelighed og
udfoldelsesmuligheder. Osteopaten arbejder bdde med
knogler, led, bindevoev, muskler og organer ud fra en
antagelse af, at de pdvirker hinanden (Langer 2003:
108).

Pendulering: Pendulering virker som et forbindelsesled fil det under-
bevidste og kan pd& den md&de skabe kontakt med tan-
ker eller viden, som mdske ikke er bevidst — eller er ble-
vet fortrcengt. Né&r pendulet stilles et spargsmdal, svarer
underbevidstheden ved at sende sma elektriske impul-
ser gennem armen, og de pavirker sé& pendulets sving-
ninger (Ahlin 2007: 203).

Reikihealing: Ordet reiki er japansk og betyder "universel livsenergi'.
Reikihealing er oprindeligt en japansk healingsmetode,
som nu er udbredt over det meste af verden. Reikihea-
lingen foregdr ved, at healeren lcegger sine hcender pd
klientens krop i bestemte fastlagte positioner. Formdalet
er at afbalancere klientens energisystem, sGdan at livs-
energien kan strgmme frit (www.vifab.dk).

Spiritisme: Spiritisme er lceren om &nden, det dndelige eller om
forbindelse med de afdades "dnder” — navnlig gennem
medier. Der burde egentlig skelnes mellem spiritisme og
spiritualisme. Spiritisme er den mere materielle og ekspe-
rimentelle del af lceren, der gér ud pd at fremkalde
“foenomener”. Spiritualismen er den mere dndelige del
af lceren, der ncermest opfattes som en religion. Den
moderne spiritistiske bevcegelse opstod i USA
(www.kentaurnet.dk) .

Transformationskinesio- | Transformationskinesiologi er mdlet at cendre negative

logi: megnstre og vaner. Ved hjcelp af de kinesiologiske tests
og metoder forsgger kinesiologen at genskabe klientens
falelsesmaessige balance (www.vifab.dk).

Urtemedicin: (Se under 'kosttilskud’ og 'naturmedicin/naturlcege-
midler’).
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Bilag 8, side 11 af 11: Oversigt over alternative behandlingsformer

Visualisering:

Yoga.

Zoneterapi:

Visualisering er en psykoterapeutisk teknik, hvor man
bruger sine forestilingsevner til at opnd en bestemt fil-
stand ved hjcelp af indre billeder. En terapeut instruerer
og hjcelper én til at fremkalde en roekke indre billeder
og forestilinger. Under behandlingen kan man bergre
emner som for eksempel forventninger til behandlingen
eller terapeuten, ens fglelser omkring sygdom og ded
eller ens forhold fil bestemte livsforlgb (www.cancer.dk).

Yoga betyder "forening” eller "forbund” p& sanskrit og
anses at veere vigtig i den forebyggende medicin. Den
blev indfart i Vesten mod slutningen af det 19. &rhund-
rede og er siden blevet meget populcer og udbredt,
bl.a. pd aftensskoler, som hjcelp til sundhedsfremme og
sygdomsforebyggelse. Formdlet med yoga er at forene
krop, sind og sjcel. | sin helhed rummer yoga otte forskel-
lige stadier af dndelige, mentale og fysiske avelser,
hvoraf de velkendte fysiske gvelser og stillinger (asanas)
kun er én. Mange af disse bestdér af korte avelser, der
kan afsluttes pd f& minutter og indgd i en daglig rutine.
Andre stillinger kan fremkalde afslappelse og smertelin-
dring under fadslen. | den avancerede yoga indgér an-
dedrcetsgvelser (pranayama) og somme tider ogsé ud-
rensning (kriyas) (Langer 2003: 63).

Zoneterapi er en slags massage, hvor man f&r masseret
bestemte punkter — kaldet reflekspunkter — under og
ovenpd foden og pd anklen. | begyndelsen af det 19.
drhundrede grundlagde den amerikanske gre-, ncese-
og halslcege William Fitzgerald zoneterapien, som den
ser ud i dag. Fitzgeralds teori var, at kroppen indehol-
der reflekspunkter, f.eks. p& hoender og fedder, grer,
tunge og gane, som er forbundet til bestemte organeri
kroppen. Hvis man udscetter et reflekspunkt for tryk, er
tanken, at det kan forbedre funktionen og mindske
smerter i det kropsorgan, som det pdgceldende refleks-
punkt reprcesenterer. Danmark det land, hvor man hyp-
pigst bruger zoneterapi (www.cancer.dk).
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