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ORIGINALARTIKEL

Sygdomsfortolkning
og historiebrug

Et patientperspektiv pa arsager til sygdom
og veje til helbredelse

Tove Elisabeth Kruse

Siden tidernes morgen har mennesker indskrevet sygdom og sundhed i en
stor, meningsgivende og ordensskabende fortelling. I de primitive sam-
fund — orientalske savel som nordiske — beherskedes verden af dnder, og
alt uforklarligt (ikke mindst sygdom og ulykker) blev tilskrevet overnatur-
lige kreefter. Forebyggelse og behandling bestod i forseg pa at formilde de
onde krafter. Forestillingerne om sygdom som forarsaget af andelige
kreefter blev viderefort i de egentlige organiserede religioner, hvor guderne
overtog rollen som den straffende instans, der paferte menneskene syg-
dom. Menneskene overtridte loven, og lovovertraedelsen (eller manglen
pé respekt for den guddommelige vilje) forte til straf i form af sygdom.
Sadan kender vi det fra babylonierne og egypterne, fra greekerne og ro-
merne, og sddan kender vi det fra den kristne tradition, hvor synd opfattes
som en vesentlig drsag til sygdom. Gud skabte ifelge den kristne forteel-
ling menneskene en perfekt verden, som i et og alt skulle tjene dem, op-
fylde deres behov og bevare deres sundhed. Guds eneste betingelse var, at
menneskene skulle tro pa og lyde hans lov. Men Adam og Eva overtradte
som bekendt Guds befalinger og faldt i synd. Deres ulydighed kastede dem
ud af Paradisets have og ned i verden, ind i tiden, ind i forgeengeligheden.
Efterhdnden som menneskene sleegtede den syndige Adam stadigt mere
pd, treengte sygdom og dod leengere og laengere ind pa menneskenes liv og
forkortede det!. Arvesynden sdvel som den individuelle synd fordrsagede
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den ubalance i legemsveskerne, som fra den greaeske oldtid og frem til mid-
ten af 1800-tallet blev anset for at udlgse sygdom.

Héndteringen af sygdom nedvendiggjorde i den kristne optik, at man
sogte legedom pa tilvarelsens forskellige niveauer — i den rigtige reekke-
folge. Eftersom synd var hovedarsagen til sygdom, var syndsbekendelse
forste skridt til helbredelse. Den enkelte matte begynde med at soge Gud,
bekende og begrade sine synder og bede om tilgivelse. Derneest skulle
man holde op med at synde. Det vil sige, at man skulle vende sig bort fra
den livsfarelse, som var Gud imod, og leve et i alle henseender kontrolleret,
mddeholdent og afbalanceret liv. Forst efter den dndelige leegedom ville
der vere basis for at sege laegedom for kroppen. Her var mulighederne
gode: Trods menneskets synd havde Gud i sin nidde og godhed alligevel
indgivet sin kraft savel i leegerne som i deres medikamenter. Takket vaere
sin visdom og guddommelige indsigt var leegen saledes i stand til at hjelpe
sin patient, hvis sygdom var straf for synder, nedarvede sével som egne.
Den guddommeliggjorte leege hjalp den syndige patient.

Der er altsd en drtusinder lang tradition for at opfatte sygdom som
straf for synd og for at se syndsbevidsthed og bod som vejen til bedring.
Udgangspunktet for denne artikel har veret spergsmalet om, hvordan
forestillinger om arsag til sygdom og veje til helbredelse ser ud hos mo-
derne mennesker, hvorvidt disse forestillinger er forbundne og i givet fald
hvordan og hvorfor. Desuden er det spergsmalet om, hvorvidt forestillin-
gen om synd som drsag til sygdom og syndsbevidsthed og bod som vejen
til bedring stadig spiller en rolle for moderne mennesker, eller om der er
tale om forestillinger og tankemenstre, som man helt har lagt bag sig til
fordel for det, vi i dag forstdr som oplyste og rationelle principper.

Undersogelser af patienters forestillinger om generelle og specifikke
arsager til sygdom er ikke noget nyt, og det samme gaelder undersogelser
af patienters sygdomshéndtering. Det serlige ved min tilgang er, at jeg
fokuserer pd relationen mellem forestillinger om drsag til egen sygdom og
forestillinger om veje til bedring eller helbredelse og dermed pé den for-
tolkningsproces, som forbinder drsagsforstdelse med fremtidsorientering
og fremadrettet handling. Som det vil fremgé, betyder dette fokus, at min
analyse i hoj grad angdr patienternes historiebevidsthed, forstdet som den
aktive proces, hvorigennem de skaber forbindelse mellem fortid, nutid og
fremtid?®. Forestillinger om arsager til sygdom og veje til bedring eller hel-
bredelse kan ikke betragtes isoleret, men er dele af en storre livshistorisk
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fortolkningsproces, som szttes i gang af alvorlig sygdom. En fortolknings-
proces, som ikke blot omfatter den nutid og fremtid, som bl.a. narrations-
forskningen ofte fokuserer pd, men som i hej grad ogsa omfatter fortids-
fortolkning. Derved kaster analysen lys over den historiebrug, som
patienterne udfolder i deres konkrete livsverden i forbindelse med syg-
dom?, og den undersoger, hvad man kunne kalde popular historymakers
use of the past*.

EMPIRISK MATERIALE

For at kunne svare pa undersogelsens forskningsspergsmal har jeg faet
adgang til Register for Exceptionelle Sygdomsforlgb (RESF) ved universi-
tetet i Tromse’, fordi man her har indsamlet et materiale, som er enesti-
ende set i forhold til at kaste lys over netop de forskningsspergsmal, jeg
stiller®. RESF er i udgangspunktet baseret pé selvrapportering fra patien-
ter, der mener at have opndet usedvanlige behandlingsresultater efter
brug af alternativ behandling. Patienterne udfylder et registreringsskema
med 42 spergsmdl vedrerende sociogkonomiske forhold, sygdomshisto-
rie, brug af etableret behandling og brug af alternativ behandling’. Det
interessante i forbindelse med en undersogelse af moderne patienters syg-
domsfortolkning er, at sporgeskemaet afsluttes med en egenvurdering,
som kaster lys over netop disse problemstillinger®.

Besvarelserne péd egenvurderingens sporgsmal i registreringsskema-
erne har dannet udgangspunkt for min analyse, i og med at de gjorde det
muligt at danne sig overblik over, indholdsbestemme og kategorisere arten
af de forestillinger om drsag til sygdom og veje til helbredelse, som var pa
spil i materialet, samt deres kvantitative fordeling. Denne analyse af det
kvantitative materiale har i anden omgang dannet udgangspunkt for et
strategisk udvalg af patienter, som jeg har gennemfort kvalitative forsk-
ningsinterview med. Udvalget af patienter har sigtet mod at forfelge de
spor, som det kvantitative materiale aftegnede med henblik pa at f4 belyst
og uddybet de forestillinger vedrerende arsager til sygdom og veje til hel-
bredelse, som spargeskemabesvarelserne pegede pa som centrale’.

Alle interview har taget udgangspunkt i en interviewguide, som har
fokuseret pa patientens spontane beretning om sit sygdomsforleb, ved-
kommendes opfattelse af drsager til egen sygdom og vedkommendes op-
fattelse af, hvilke elementer der har spillet en rolle for egen helbredelse
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eller bedring. Hvert enkelt interview har derudover inddraget patientens
konkrete besvarelse af RESF-sporgeskemaet. Patientens spontane beret-
ning er kommet forst og i forleengelse heraf fortolkningen af drsager til
sygdom og veje til helbredelse'®. Forst herefter er svarene i sporgeskemaet
blevet inddraget. Denne fremgangsmade har understattet, at jeg i inter-
viewsituationen er kommet dybere ind i patienternes forestillingsverden
end besvarelserne i spargeskemaet tillod.

Det har igennem interviewene alene varet intensionen at vinde ind-
sigt i interviewpersonernes forestillingsverden, bl.a. gennem opfelgende,
uddybende og afklarende sporgsmal. Derimod har det ikke veret in-
tensionen at pdpege, blotlagge eller forfelge eventuel inkonsistens i det
sagte eller mellem det sagte og besvarelsen i sporgeskemaet. Der har vaeret
tale om et kvalitativt forskningsinterview, ikke en terapeutisk samtale [2
s. 113ff].

FORESTILLINGER OM SYGDOMSARSAGER

Analysen af besvarelserne i registermaterialet viser!!, at RESF-patienterne
tillegger de traditionelle livsstilsfaktorer (motion, alkohol, rygning og
kost) relativt ringe betydning som arsag eller mulig drsag til sygdom, lige-
som ogsa forhold som fysiske eller kemiske pavirkninger i arbejdsmiljoet,
hormonbehandling eller arv spiller en begranset rolle. Patienternes opfat-
telse af drsagerne til egen sygdom har sit tyngdepunkt i generelle og lang-
varige livsbelastninger, i livskriser samt i de psykologiske menstre, som
bestemmer den enkeltes reaktion pa og handtering af livet og dets udfor-
dringer. Det er den personlige og nere fortid, der for patienterne spiller
den afggrende rolle for udviklingen af sygdom.

Langvarige livsbelastninger

Hvad de langvarige livsbelastninger angdr, skriver en del patienter ganske
kort i registreringsskemaet »stress«, »psykisk pres«, »psykiske belastnin-
ger«, »stresset live, »dérligt eegteskab« og lignende, mens andre uddyber
deres drsagsforklaringer. En del vaegter en for stor arbejdsbelastning, flere
vagter familizere og dermed forbundne psykologiske belastninger, mens
atter andre angiver en mere generel belastning: »Et liv med mye stress og
utrygghet. I mange ar et nervesystem med mye ,alarmberedskap‘«. Ser
man med udgangspunkt i de kvalitative interview narmere pa opfattelsen
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af, at det er langvarige livsbelastninger i den personlige fortid, der har
skabt betingelserne for udviklingen af sygdom, viser det sig, at ikke mindst
de familiemaessige forhold og relationer spiller en central rolle.

I sit svar pa registreringsskemaets spergsmal om, hvorvidt der efter
patientens mening er grunde til vedkommendes sygdom, betoner A.A. de
familiere belastninger og svarer: »Darligt agteskab med mand, som var
glad for de vade varer«. I interviewet beskrives, hvordan det 26 ar lange
agteskab har varet staerkt praeget af mandens alkoholisme. A.A. vidste
aldrig, om agtemanden overhovedet kom hjem, hvornér og i givet fald i
hvilken tilstand, og det har efter hendes opfattelse varet usundt. Ud over
sin egen kernefamilie har A.A. samtidig med et fuldtidsarbejde ogsé taget
sig af sin agtemands lillesoster og hans dybt alkoholiserede far: »(...) jeg
havde sddan set hele tiden flere, end den lille familie, jeg i forvejen havde,
sd jeg havde aldrig fri. Altsa, jeg havde fri, ndr jeg sov«.

Ogsa for D.D. spiller de familiemaessige forhold en vigtig rolle i opfat-
telsen af drsagerne til egen sygdom. Han opfatter sin lungekreft som en
dom over »et godt brugt liv«. En vigtig ingrediens i dette liv har veret tre
agteskaber og ikke mindst to skilsmisser. Noget, der slider immunsyste-
met ned: »(...) dunedbryder ... ditimmunforsvar ved at ... tage den slags
beslutninger. Specielt ndr man har bern«. Ikke mindst skilsmisserne og de
brudte forhold til bernene har i D.D.s egen optik bidraget til den svaek-
kelse af immunforsvaret, som han ser som en forudsatning for, at kraeften
har kunnet sla sin klo i ham.

Langvarige belastninger i familielivet kombineret med belastende ar-
bejdsforhold er for andre interviewpatienter hoveddrsagen til deres syg-
dom. B.B. svarer saledes bekraftende pa, at der var grunde til, at hun blev
syg, og angiver i spargeskemaet: »Jeg havde pd det tidspunkt store proble-
mer bdde pa arbejde og hjemme med deraf folgende dérlig nattesevn og
kostvaner«. B.B. har talrige problemer pé arbejdspladsen, og de griber pé
forskellig vis ind i hendes privatliv. B.B. arbejder om aftenen, mens hendes
mand arbejder om natten. Aftenarbejdet giver problemer med at spise or-
dentligt, med at sove og i &gteskabet generelt. Det komplekse samspil mel-
lem belastningerne i arbejdslivet og eegteskabet svaekker hende og betyder,
at hun »var meget modtagelig for sygdomc«.

Livskriser
Ikke blot langvarige livsbelastninger, men ogsd livskriser spiller en vigtig
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rolle som selvrapporteret sygdomsarsag. I visse sammenhange kan det
ganske vist veere vanskeligt at skelne mellem leengerevarende kriser og be-
lastninger, men flere refererer eksplicit til »livsomvaltninger«, »livskriser,
»ulykker« eller »chok« som noget, der sammen med langvarige belastnin-
ger skaber eller udlaser sygdom. Hvad angar livskriserne som arsagsfor-
klaring, noterer en del patienter ganske kort i registreringsskemaet: »tab,
»kriseilivet«, »ulykke«, »skilsmisse« eller »chok«. Andre uddyber sammen-
hangen mellem livskrise og sygdom med udsagn som disse: »Jeg gikk
igiennom en enorm samlivskrise 2,5 mnd. for eg kjendte klumpene. Og da
bare visste eg at de var der pa grunn av krisen. Eg visste eg hadde fatt sjokk
da omfanget av krisen gikk opp for meg«. »Mine attakker kom altid i for-
bindelse med en voldsom oplevelse i familien og senere, hvis jeg tilsva-
rende blev meget chokeret af min davarende partner eller andre store skift
i mit livsforlob«. »Traume fra bilulykke i 1994 pa brystet har nok lagt ki-
men til canceren (...) Canceren har udviklet sig pga. en periode i mit pri-
vatliv med meget folelsesmessige pavirkninger«.

Ogsa de kvalitative interview afspejler en blanding af livsbelastninger
og kriser som selvoplevet drsag til sygdom. I sit svar pd registreringsskema-
ets sporgsmdl om darsager til egen sygdom beskriver G.G. bl.a. de store
omveltninger, der cirka hvert tiende ar er sket i hendes liv: som 31-drig
blev hun skilt, blev enlig mor og mistede sit arbejde. Som 40-arig blev hun
atter skilt, mistede igen sit arbejde og padrog sig stor gald. Som 51-drig
fik hun konstateret dissemineret sklerose efter en periode, hvor hun i syv
ar havde passet sin demente mor, mens hun tog en ny uddannelse ved si-
den af sit fuldtidsjob. G.G. mener, at sjelen er blevet overbelastet af alle de
store begivenheder: »Jeg tror simpelthen, det er, nér sjalen bliver overbe-
lastet ... Det starter jo tit med, at man overbelaster sin fysik, og hvis man
bliver ved med det, sé kan ens sjal heller ikke blive ved med at holde til det.
Det er begrenset, hvor mange negative input, man har godt af at fa over
mange ar«.

D.D. er ligesom flere andre af interviewpatienterne overbevist om, at
kraeft i en drrackke kan veere til stede latent: »Kraften, den sidder bare og
venter til det rigtige tidspunkt, ikke?«. Kraeftsygdommen venter pd, at man
har svaekket sit helbred tilstraekkeligt, og »sé en dag, du fir en krise ... dob-
belt maske ... to, tre ting pa en gang ... S sker der noget«. Krisen skaber
ikke kraften i D.D.s forstaelse. Den er der allerede. Krisen er den udle-
sende faktor.
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Psykologisk disposition

Egne psykiske dispositioner og menstre anferes af mange patienter som
arsag til deres sygdom. Hoje krav til egne prestationer, undertrykte eller
uafklarede folelser, generel selvundertrykkelse, svagt selvbillede, skyldfe-
lelse, svag selvtillid, mangel pa greenser og generel manglende egenomsorg
angives bl.a. at spille en afggrende rolle.

En del af de psykiske dispositioner henferes til barndommen: »Et liv
som forte til at jeg tok mer hensyn til andres forventninger til meg enn det
som ville vert rigtig. Jeg hadde glemt meg selv som felge av en barndom
med en skremmende far«. Andre psykiske menstre henfores til negative
relationer i voksenlivet: »Jeg ble syk kort tid etter at jeg traff eksmannen
min ... Jeg (la) loakk pa alle folelser, dvs. bade de negative og positive. Jeg
sluttet & ,veere meg selv’, og ble en selvutslettende personx.

I mange tilfeelde er resultatet af de psykologiske menstre set med pa-
tienternes gjne, at de ikke formar at skabe en hensigtsmessig balance mel-
lem livets krav og egne ressourcer. Nogle karakteristiske udsagn lyder: »Jeg
hadde i lengre tid veert utsatt for/utsatt meg selv for storre folelsesmessige
og arbeidsmessige belastninger enn jeg kunne téle«. »Jeg tok ikke godt nok
vare pd meg selv. Trodde jeg kunne klare alt«. »Jeg toyde grensene for hva
jeg kunne orke og tale ved for mange anledninger«. Gennem manglende
evne til at afbalancere krav og ressourcer skaber patienten den situation,
der fordrsager sygdom.

For samtlige interviewpatienter spiller den psykologiske disposition en
rolle for maden, hvorpa livets belastninger, udfordringer og kriser bliver
tacklet, og dette opfattes som et selvsteendigt forhold af betydning for ud-
vikling af sygdom. Og ogsa her spiller den fortid, der angar de familiaere
relationer, en vigtig rolle.

Efter D.D.s opfattelse er der pa flere planer en sammenhang mellem
hans traumatiske oplevelser i barndom og opvakst og hans kraeftsygdom
senere i livet. »Jeg fik mange taesk som barn, ikke? Det var hans kommuni-
kationsforme, fortaeller han om forholdet til sin far. De mange teesk i barn-
dommen satter sine konkrete spor: »Det skal forstds sddan, at det ogsa er
nedbrydende for helbredet. Det satter sine spor. Du bliver svag pa nogle
punkter, ikke. Du bliver modtagelig for ... Ja for sygdom ...«.

Ogsé for EE spiller den tidlige opvakst og ikke mindst forholdet til
moderen en central rolle for udviklingen af hendes sygdom. En domine-
rende og kraevende mor uden empati lagde for tidligt og for leenge et for
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stort ansvar pa EF,, som blev overset, mens hun konstant »springer rundt
og prover a fa alle oppgaverne gjort sa at hun skulle bli forneyd«. EF.
formaede ikke som barn og ung, at »sta opp og si at na er det nok!«, men
udviklede i stedet den programmering, som har gjort hende syg: »(...)
de aller fleste sykdomme — hvis ikke alle — er fordrsaket av noe psykisk
ubalance ... af at personen ikke — av hvilken grunn det er — klarer & vaere
seg sjol«.

Ligesom D.D. og EF. mener ogséd C.C., at det var »noget ved min
psyke, der gjorde, jeg blev syg«. For C.C. er det ikke den klart erindrede
og altid narverende fortid, der skaber problemerne, men derimod for-
treengningen af fortidens traumatiske oplevelser. Hun har fortraengt, at
hendes far har pdelagt meget i hendes liv. Hun oplever, at »det har sid-
det som en psykisk knude« i hende. En knude, som har skabt ubalance,
som har forhindret energien i at flyde frit i hendes krop, og som dermed
har sveekket hendes immunsystem og gjort hende modtagelig for syg-
dom.

Skyld og ansvar

Livsbelastninger og -kriser spiller altsd sammen med egen evne til at hand-
tere livets udfordringer en afggrende rolle for, at man bliver syg. Men
hvordan fordeler tyngden sig? Er det belastningerne og kriserne, som vejer
tungest, eller er det ens egen handtering af udfordringerne, som til sy-
vende og sidst betyder mest? Og hvor gar graensen mellem betydningen af
egne psykiske dispositioner og menstre som drsager til sygdom og sa det
at veere skyld i eller ansvarlig for egen lidelse?

Den fortolkning af fortiden, som er kernen i patienternes refleksion
over drsagen til deres sygdom, aktiverer moralske spergsmal, som ikke er
lette at besvare. EF. mener inspireret af den amerikanske selvhjalpsforfat-
ter Louise Hay'?, som hun refererer til, at det alene er de psykologiske
monstre, der skaber sygdom, og at der er en sammenhang mellem speci-
fikke psykologiske menstre og bestemte kreeftsygdomme. G.G. vender sig
derimod eksplicit mod forestillingen om, at den enkelte er skyld i sin egen
sygdom. Ogsa hun har lest Louise Hay, men mener, at der »gar amerikan-
ske tilstande i det«, hvis man »begynder pd det der med kreeft — at det er
forkerte tankemeonstre og sidan noget. Det synes jeg er sd ondt, det holder
jo ikke en snus«. Det er imidlertid ikke helt nemt for hende at angive, hvor
greensen gar. P4 den ene side har man selv en andel i at leve under forhold,
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hvor »man hele tiden lader sig kue og mase og ... tilsidesatter det, der er
godt for dig«, hvilket skaber overbelastning og sygdom. Pa den anden side
er dette ikke et bevidst valg. Man ger det kun, fordi man ikke kan andet
eller ikke ved bedre.

Det afgorende i drsagsforstaelsen er samspillet mellem livets belastnin-
ger og kriser og egen tilgang til og handtering af livets udfordringer. De
ydre forhold spiller en stor rolle, men det samme gor ens egen hindtering
af dem. Hvor i dette kontinuum vaegten laegges, star ikke klart, ligesom det
derfor heller ikke star helt klart, om og i hvilken udstrakning den enkelte
i givet fald foler sig skyldig eller ansvarlig for egen sygdom. Det, der stir
klart, er imidlertid, at de fleste patienter opfatter sig selv som en del af det
problem, der har skabt deres sygdom.

Et fremadrettet sigte?

Alle patienterne mener, at de har leert noget af deres sygdom, men de fleste
afviser, at denne leerdom skulle veere tilsigtet. Flere af patienterne mener
dog, at alt i tilvaerelsen har mening — ogsa sygdom — og meningen er, at der
er noget, man skal leere. Et forsyn har séledes bestemt, at G.G. skal have sin
sygdom, og hensigten er, at hun skal leere at abne sig for at modtage mere
fra Gud og fra andre mennesker. EE. har faet sin sygdom for at lere at
hjelpe sig selv ud af et destruktivt menster, der har praget hendes liv, og
ogsa E.E. er overbevist om, at sigtet med hendes kreeftsygdom er bearbej-
delsen og udrensningen af negative erfaringer for at give plads for en mere
»helhetlig utvikling«.

Nogle patienter oplever séledes, at deres sygdom tjener et specifikt for-
madl, som de kan beskrive, og som de kobler til forstdelsen af livet som
laereproces. Sygdom opleves som meningsfuld vejledning, fordi den iden-
tificerer problematikker, der skal tages hdnd om. De fleste patienter mener
dog ikke, at sygdommen i sig selv har noget formél, men at omgangen med
og handteringen af sygdommen giver erfaringer, som danner basis for nye
leereprocesser. Alle leerer i kraft af sygdommen noget om sig selv og verden,
som man ellers ikke ville have leert — forst og fremmest at hdndtere relatio-
nen mellem belastninger og krav pd den ene side og egne resurser pa den
anden mere hensigtsmeessigt.

De komplekse arsagsforklaringer
Interviewpatienterne har, som det er fremgaet, uhyre komplekse forkla-
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ringsmodeller i forhold til deres sygdom. Et eksempel er D.D., som mener,
at den fysiske arv fra faren har disponeret ham for svage lunger. Hertil
kommer den psykiske arv i form af en tidlig praegning, som har gjort ham
modtagelig for nederlag pa bade krop og sjal, og som samtidig har gjort
ham konfliktsky. Et menster, der betyder, at han ikke magter at handtere
sine agteskabelige relationer hensigtsmassigt, og som to gange forer til
beslutning om skilsmisse. Tunge beslutninger, som svaekker hans immun-
forsvar og gor ham modtagelig for sygdom. En svaekkelse, han yderligere
bidrager til gennem rygning, og som medferer, at kreeften ligger latent i
hans krop og venter pé den krise eller det sammenfald af kriser, der udle-
ser den.

De lagevidenskabelige forklaringsmodeller pd sygdom dukker op i
flere interview med kreeftpatienter — herunder D.D. — men de opfattes ty-
deligvis hverken som udtemmende eller tilfredsstillende, og de bliver der-
for inkorporeret som delelementer i komplekse fortolkninger med mange
niveauer og indbyrdes forbundne elementer.

Lige sa klart det er, at arsagsforstaelsen er kompleks og multifaktoriel,
ligeséd klart er det, at krumtappen i drsagsforstdelsen er fortolkningen af
fortiden. Med udgangspunkt i situationen som livstruende og/eller kro-
nisk syg udferer interviewpersonerne et aktivt erindringsarbejde, der
identificerer de mange, komplekse og indbyrdes forbundne forhold i for-
tiden, som tilleegges betydning som sygdomsarsag eller »points of refer-
ence within the process of becoming ill« [3 s. 180]. Den enkelte samler
spredte erfaringer til et monster, der forklarer egen sygdom.

Den amerikanske psykiater Arthur Kleinman taler om sygdom som en
svamp, der »soaks up personal and social significance from the world of
the sick person« [4 s. 31]. I RESE-patienternes tilfelde er det tydeligt, at
det, der »suges op« og tilleegges betydning, er den nzre, intime og person-
lige fortid. Fortiden (og ikke mindst dennes familizre relationer) har cen-
tral betydning, savel for kroniske belastninger og akutte kriser som for de
psykologiske menstre, der tilskrives en central rolle som sygdomsérsag.
Fortiden er i patienternes forstdelse hverken afsluttet eller forbi, men re-
produceres og revitaliseres kontinuerligt i psykologiske menstre, der set-
ter rammerne for, hvordan livet leves, og hvordan dets udfordringer hand-
teres.

Derimod relaterer patienterne kun i ringe grad deres sygdom til en
bredere samfundsmeessig kontekst. I stedet opereres der med en social og
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psykologisk fortolkning, der har fokus pd barndom og opvekst, pd om-
gangsformer i familien, pa opdragelsens indhold og karakter, pa hensynet
til, omsorgen for og konflikter med born, agtefeller og foreldre, pa skils-
misser og andre brud samt pa de menstre og vaner, der betyder, at de ikke
har formaet at modsta og handtere de belastninger og krav, som deres liv
og sociale relationer har stillet dem over for.

Dette seetter sig ogsé spor i forhold til den moralske dimension, som
bliver aktiveret, nar patienterne fortolker deres fortid med henblik pa at
identificere drsagerne til deres sygdom. Alle interviewpersonerne forhol-
der sig direkte eller indirekte til spergsmalet om skyld og ansvar, men der
gives ingen entydige svar. Uanset hvordan skylden og ansvaret placeres, er
det imidlertid klart, at patienterne tillegger den individuelle fortid den
storste betydning, ndr skyld og ansvar skal identificeres, mens bredere
samfundsmassige vilkdr og betingelser kun i yderst begreenset omfang
indgdr i tydningen.

Den erindringsbearbejdning, der karakteriserer RESF-patienternes
fortolkning af drsagerne til deres sygdom, er ikke, som man umiddelbart
kunne tro, speciel eller serlig for denne patientgruppe, men rummer
tveertimod karakteristika, som kendetegner menigmands historiebrug.
Det viser den indtil videre beskedne forskning pé feltet. Rosenzweig &
Thelen har lavet den hidtil bredeste undersegelse af historiebrug, baseret
pé savel kvantitativt som kvalitativt materiale [1]. Undersogelsens centrale
konklusioner er, at den almindelige amerikaner er meget optaget af forti-
den, at fortiden er sardeles narvarende i nutiden, at den fortid, der er
nerverende og nuverende, og som amerikanerne foler sig forbundne
med, er den nare, intime, personlige og oftest familizere fortid: » Almost
every American deeply engages in the past, and the past that engages them
most deeply is that of their family« [1 s. 22].

Undersogelsen belyser imidlertid ikke blot, hvilken fortid, der optager
amerikanerne, men ogsa hvad amerikanerne rent faktisk bruger fortiden
til. Det viser sig nemlig, at respondenterne bruger fortiden til at leve i nu-
tiden. De opfatter »the past as a reservoir of experience they could use (...)
in their own lives« — et reservoir, som ikke kommer til dem »with prefabri-
cated lessons; their meanings had to made« [1s. 38]. Samtidig viser under-
sogelsen, at denne refleksion ofte har en moralsk dimension. Fortiden
bliver ikke bare fortolket og tillagt betydning. Ogsa ansvaret for fortiden
spiller en central rolle:
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»Respondents told us the key to taking responsibility for the future lay in deciding to take
responsibility for how they had acted in the past. Only by acknowleding what they now felt
about their pasts — the grief or loss or shame or guilt — could they incorporate those ex-
periences into new narratives« [1 s. 84].

Et forhold, som ogsa Lembak understreger i sin undersggelse af erindrin-
gens karakter:

»To remember is never solely to report on the past so much as to establish one’s relations-
ship towards it. Memory is never out of time and never morally or pragmatically neutral
(...) any invocation of memory (...) is ,motivated‘ by claims regarding time, person, con-
sciousness, reality, thruth, and the like« [5s. 235].

Lembaks forestilling om erindring som »a form of moral practice« [5
s.235], hvis rammer gestaltes af nutidens behov og krav er yderst relevant
set i forhold til RESF-patienternes fortolkning af drsagerne til egen syg-
dom. Her definerer livstruende og/eller kronisk sygdom rammerne for
den fortolkning og ansvarsplacering af arsagerne til sygdom, som skal
bruges til at orientere sig i nutiden og — som vi skal se i det folgende — til
at forme fremtiden.

VEJE TIL HELBREDELSE

Analysen af registerbesvarelserne vedrorende RESF-patienternes helbre-
delsestiltag viser, at godt to tredjedele har taget imod konventionel be-
handling, mens en tredjedel har valgt den fra. Alle patienter i registeret har
valgt alternativ behandling til, men besvarelserne viser, at to tredjedele af
patienterne ud over tilvalget af alternativ behandling har foretaget eendrin-
ger i deres hverdag, som de mener, har haft betydning for deres sygdoms-
forlgb. Hvad den eendrede livsstil angdr, naevner knap to tredjedele kostom-
laegninger og -tilskud. Halvdelen angiver, at de via forskellige former for
mentale teknikker arbejder pd at @ndre deres tankemenstre og tilgange til
livet, mens en femtedel i praktisk-konkret forstand har lagt deres liv om.

I de kvalitative interview uddybes indholdet og karakteren af de til- og
fravalg, som foretages, og de viser, at patienternes tiltag sigter mod at be-
kaempe sygdom, udholde konventionel behandling og understotte helbre-
delse. Dette sker gennem til- eller fravalg af konventionel behandling, gen-
nem tilvalg af alternativ behandling og ikke mindst gennem en massiv
indsats for at eendre gamle menstre og udvikle en egenomsorg, der kan
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skabe bedre balance mellem livsbelastninger og egne ressourcer. Valgene
treeffes pa basis af fortolkning af erfaringer, fortidige sével som nutidige,
egne sdvel som andres.

Fravalg af konventionel behandling

For den tredjedel af RESF-patienterne, som fravalger konventionel be-
handling, viser de kvalitative interview, at der er tale om et fravalg, der
forst og fremmest er baseret pa genkaldelsen og genoplevelsen af personlig
erfaring med ulidelige sygdomsforleb i den narmeste familie.

For B.B. var det morens og brorens sygdomsforlgb, der gjorde udsla-
get: »(...) min mor fik ... kreeft i underlivet. Hun blev opereret 12 gange
pd fire ar, inden hun dede ... det var sé forfaerdelig en behandling. Sa fik
min bror testikelkreft og blev opereret, og han fik kemoterapi. Og han
havde det sa forfeerdeligt i 11 maneder, inden han dede af det. Han skreg
af smerte, det var sd forfeerdeligt ... S4 jeg vidste med mig selv, at selve
sygdommen kreeft kunne ikke vere varre end behandlingen. Sa derfor
ville jeg ikke behandles ... Sd ville jeg hellere do af kraeften«.

C.C. fravaelger den etablerede behandling efter at have vaeret vidne til
sin sgsters sygdomsforlgb. Sesteren fik underlivskraft, blev opereret igen
og igen, fik straleskader og led ubeskriveligt under behandlingen, inden
hun dede.

Ogséd A.A. har gjort sig erfaringer med kraftbehandling pa neermeste
hold. Hendes far og to sgstre dede af kreft, inden hun selv blev syg. Hun
fulgte deres forlgb taet, ikke mindst den ene sosters: »Min soster dede af
cancer, og hun led simpelthen sidan. Hun valgte den slagne vej. Det gider
jeg simpelthen ikke«.

Kreftpatienterne fravelger konventionel behandling pa grund af erfa-
ringer med nertstdendes sygdomsforlgb. Smerten og lidelsen, som de har
veeret vidner til pd neermeste hold, og som forte til deden, er grundlaget
for deres beslutning. Sklerosepatienten G.G. fravelger den traditionelle
behandling pa grund af egne erfaringer med den etablerede behandlings
bivirkninger. Hun fik ved begyndelsen af sin sygdom en lang raekke medi-
cinske praeparater. Hver enkelt preeparat er testet for sig, men ingen har
testet, hvad der sker, »hvis man tager det hele og putter ned i et glas og
rorer rundt. Det er der ingen, der ved ... Du har alle de ... indleegssedler ...
det er jo sddan, ndr du leser: Hold fast, det kan jo aflive en hel landsby,
inklusive kaeledyr! Men selvom du leeser det, stir der jo ingen steder, hvad
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der sker, hvis du gser det hele ind i en krop«. Samtidig finder G.G. via
leesning pd nettet ud af, at det bedst mulige udfald af medicinindtagelsen
er, at den over en tidrsperiode formentlig vil kunne forhale sygdomsudvik-
lingen med et til halvandet ar. Dette kombineret med forfaerdelige bivirk-
ninger ved medicinen far G.G. til at atbryde behandlingen: »Altsa det ede-
leegger mit liv totalt nu. Nér jeg sa skal til at indkassere for enden af
regnbuen, s er det méske aflyst. Det ville jeg simpelthen ikke«. For G.G.
er egen kropslig erfaring grundlaget for hendes beslutning om at fraveelge
konventionel behandling.

Patienterne fraveelger den etablerede behandling pa grund af egne og
nertstdendes erfaringer, men ogsa fordi deres eget ansvar bliver taget fra
dem, ligesom deres erfaringer bliver udgrenset. For C.C. spiller dette en
aktiv rolle for fravalget: »(...) alene det at rende rundt pa et hospital og
den made de snakker til en og behandler en ... man har jo ikke noget at
skulle have sagt ... ndr man er inde i systemet, sd er det dem, der korer det.
De sporger jo ikke: Na hvad synes du, vi skal gore? Har du nogen forslag?
Sa det havde jeg altsd ikke lyst til«. For G.G. spiller leegernes manglende
opmarksomhed pé patientens egen oplevelse ind pa holdningen til det
etablerede behandlingstilbud. Lagerne laeser i deres journaler, ser pa deres
computerskaerme og taler med hinanden, men de ser ikke pa hende, og de
herer ikke, hvad hun forteller.

Fravalget af etableret behandling bliver truffet af patienterne selv. De
sporger ikke nogen, hverken agtefeller, born, saskende eller venner. Nogle
fornemmer, at deres pargrende maske nok har vearet bange eller bekym-
rede, men beslutningen er indiskutabel og helt deres egen, og den skaber
ingen konflikter. Den bliver taget til efterretning. Dette galder imidlertid
ikke i forhold til laegerne. Her fremkalder beslutningen om at afstd fra—el-
ler undlade at tage imod — etableret behandling typisk vrede og straf. Er-
faringen fra egen krop eller parerendes sygdomsforleb overtrumfer imid-
lertid i disse patienters tilfaelde leegernes tilbud og forslag sdvel som deres
han og trusler. Det, leegerne siger, strider simpelt hen mod patienternes
erfaringer. Og de har storre tillid til, hvad de selv erfarer eller har bevidnet
hos nere familiemedlemmer, end til legernes ord .

Tilvalg af behandling og egenindsats

For to tredjedele af RESF-patienterne er konventionel behandling en del
af vejen til helbredelse. Tilvalget af konventionel behandling er ligesom
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fravalget baseret pa egen personlig erfaring. Eksempelvis tilsiger D.D.s er-
faringer ham, at et fravalg ville veere uansvarligt og hasarderet: »Jeg kender
mange, der har gjort det, og de fleste af dem, de er her ikke mere. Und-
skyld, jeg siger det. Sadan er det bare ... De er her ikke mere, fordi de fra-
valgte behandlingen ...«.

Ingen af patienterne finder dog, at den etablerede behandling kan sta
alene. Den etablerede behandling helbreder pd en destruktiv made — ved
hjelp af knive, kemiske vaben og stralekanoner, som flere kreeftpatienter
siger. De oplever sig skaret i, bestralet og forgiftet, hvilket giver dem mad-
lede, kvalme, opkastninger, veegttab, hdrtab, infektioner, organsvigt og en-
delgse smerter, og mange har oplevet at balancere mellem liv og ded pé
grund af behandlingen. Derfor ma den etablerede behandling kombineres
med tilgange, der er baseret pd en anden og mere konstruktiv vej til bed-
ring eller helbredelse. Tilgange, der i patienternes optik sigter mod at
styrke og understatte kroppens selvhelbredende processer, som udnytter
den enkeltes egne opbyggende ressourcer, og som bidrager til, at de kan
modstd bivirkningerne af den konventionelle behandling.

Det tilvalg af alternativ behandling, som kendetegner alle RESF-pa-
tienter, gdr som ovenfor navnt for det store flertal (to tredjedele) hand i
hdnd med en omfattende egenaktivitet, der i visse, men langtfra alle, sam-
menhenge knytter an til den alternative behandling. Der er flydende over-
gange mellem brug af alternativ behandling og egenindsats.

Kost

Knap to tredjedele af patienterne navner kostomlagninger og/eller -til-
skud som elementer i deres egenindsats. Interviewene viser, at selvom na-
sten alle interviewpatienterne gor en indsats i forhold til deres kost, er der
stor forskel pd, hvor indgribende og kravende et tiltag kostomlagning er
for den enkelte. For nogle bestdr omlagningen i smdjusteringer af den
daglige kost suppleret med indtagelse af kosttilskud. For andre er kostom-
legningen radikal og krevende. For nogle er indsatsen kortvarig, mens
den for andre er livslang. For nogle knytter indsatsen an til alternative
behandlingstilbud, mens den for andre er mere selvkomponeret. For nogle
udgoer den radikale kostomlegning den eneste indsats mod deres sygdom,
for andre skal kostomlaegningen bidrage til, at de kan tale den konventio-
nelle behandling. For alle skal kostomlaegningen imidlertid reducere de
belastninger, kroppen udsettes for, og understatte opbygningen af krop-
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pens selvhelbredende processer og ressourcer. Kostomlegning ses som
en vigtig ingrediens i den egenomsorg, som alle patienter finder nedven-
dig for bedring eller helbredelse. Naesten alle gor en indsats for at spise pa
en made, som styrker organismen ved at fjerne og undgéd det negative —
den usunde syre, det hvide sukker, sprojtemidlerne mv. — samtidig med at
organismen tilfores det, der understotter.

Mentale tiltag

For nogle patienter ligger hovedvagten af deres indsats pa kosten, mens
den for andre ligger i diverse mentale teknikker og strategier til at be-
keempe sygdommen med, udnytte de helbredende krafter og omskabe
egne mentale menstre. Knap halvdelen af patienterne angiver som navnt,
at de arbejder pd at @ndre deres tankemenstre og deres tilgang til livet som
vej til bedring eller helbredelse. En del anvender i denne forbindelse spe-
cifikke teknikker — nogle mediterer, andre visualiserer, nogle arbejder med
teknikker, der er rettet mod at nedbryde negative tankemenstre og op-
bygge eller installere positive tankemenstre, andre igen beder. Med eller
uden psykologisk-religiose teknikker eller redskaber arbejder patienterne
pd at tage bedre hdnd om sig selv, lytte til deres krop, fokusere pé det, som
er godt og fungerer, satte pris pa hverdagen og glaede sig over livet gene-
relt. Der arbejdes malrettet med psyken og holdningerne til livet — dets
krav sével som dets muligheder.

En patient skriver i registreringsskemaet om sin egen indsats: »Bevisst
pd mine egne tanker/sykdom. Lart mye/gjort mye ang. selvhelbredelse.
Blitt mer glad i meg sjol. Leert meg a si nei. Leert meg a ta i mot kjerlighet
og hjelp«. En anden patient har fokuseret pd at fd »luket bort ,uvigtige*
ting, aktiviteter og mennesker fra livet mitt. Kastet ut alle md’ene og
skal’ene, -ismer og materiel streben ... Jeg lever mer i nuet og bryr meg
ikke om hva andre tenker og synes«. En patient er blevet »bedre til at sige
stop og ikke lade mig stresse. Det jeg ikke ndr i dag, ndr jeg nok en anden
dag«, mens en anden har »tilladt sig selv mere hvile — er blevet gladere i
min hverdag, setter storre pris pa alt i livet — beder om dndelig hjaelp —Iyt-
ter til beskeder fra andelig side«.

De kvalitative interview uddyber og nuancerer forstdelsen af, hvordan
patienterne bruger de mentale teknikker. For E.E. begynder al helbredelse
ligesom al sygdom i sindet, og det drejer sig om at finde eller udvikle de
virkemidler, der bedst formidler sindets helbredende kraft. Gennem alle
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stadier i E.E.s behandlings- og rehabiliteringsforleb er visualisering en
meget steerk komponent i hendes egenindsats. Det er hendes erfaring, at
»viljestyrte mentale bilder med bestemt budskap ... og en bestemt in-
tensjon ble oppfattet som ,bestilling fra organismen‘«. Ved hver ny udfor-
dring i forhold til behandling og rekreation laver E.E. en »programme-
ring« af sig selv, som hun indspiller pd band og lytter til uafbrudt, samtidig
med at hun udvikler den visualisering, der er mest adaekvat i forhold til det
madl, hun pé det pagaldende tidspunkt gnsker at nd. Det afgorende er, at
»(d)et er du som ma ta regien, ha klar intensjon, malrette den og holde
fokuset pd det du vil ha manifestert«.

At tage styringen geelder indadtil i kroppen og i livet som helhed. For
mange patienter er det veesentligt at holde sygdomsidentiteten i ave for at
begranse det tab af energi og livsmod, som, de foler, er en konsekvens af
overdreven sygdomsfokus. Sygdommen ma ikke fylde mere end hojst
nedvendigt i deres bevidsthed og i deres liv. Og ikke bare begranses fokus
pé det negative, patienterne er ogsa serdeles opmarksomme pé at opti-
mere det positive pa snart sagt enhver tenkelig made.

Viljen til og indsatsen for at begraense det negative og opsege det posi-
tive er et baerende element i egenindsatsen — det handler simpelt hen om
at tage bedre vare pa sig selv. Ved at undga eller oplese det negative og
usunde — det veere sig i maden, i folelserne, i sygdomsoplevelsen, i relatio-
nen til andre eller i tilgangen til verden generelt — og ved at gore sig selv
godt — fx ved at tilfore organismen sund mad, lasne folelsesmeessige knu-
der og frigere energi, teenke positivt og opsege glaeden — giver man sig selv
omsorg. Egenomsorg drejer sig om at behandle sig selv bedre, end man
gjorde for. Et helt afgorende element i den forbindelse er de folelser og den
holdning, man har for sig selv. Fundamentet for egenomsorgen afggres af,
om man holder af sig selv, og om man oplever, at det er i orden at passe
bedre pa sig selv. Centralt stdr derfor at @ndre de psykologiske menstre,
der har veret sygdomsfremkaldende.

For EE er det vaesentligste at leere, at andre ma »fé lov & ordne opp i
sine egne problemer. At jeg ikke trengte 4 ta alt pd meg sjol. At jeg ikke
klarte det«. At laere at eendre sit menster er for EE. et sporgsmal om liv og
ded: »hvis du er i en situation der du md endre ting, og du ikke gjor det, sd
dor du ... kreft er kroppens siste skrik pa hjelp«. Ligesom EFE finder E.E.
det centralt at eendre sit menster: »hvis man har gjort valgene sine sdnn at
man ... til slutt blir syk ... s kan man ogsd gjore annerledes, for da har
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man ogsa kraft til a bli frisk«. For patienten selv har det betydet, at hun nu
forfelger sine egne behov »for & veere alene ... 4 meditere ... a ta tid til meg
sjol og bruke og utvikle alle sider af meg«.

A.A. vil fortsat stille op i forhold til sin syge son, knokle i sit bofzlles-
skab, passe venner og bekendete, stotte og hjelpe, hvor hun kan, men ba-
lancen skal vere en anden: »Jeg tror ikke, at jeg som forhen, skal kere
derud, hvor man er sa treet, at man kan skrige«. Nu har hun leert at meerke,
ndr hun er treet, og leert at stoppe, inden hun bliver overtrat. Det vigtigste,
hun har gjort for at fa det bedre, er, at hun har leert at sige nej, passe bedre
pé sig selv og bede om hjelp fra andre, nar hun har behov for det.

Egenomsorgen ma imidlertid ikke blive til egoisme. Patienterne
streeber mod at laere at tage bedre vare pa sig selv uden at blive egoistiske
— de streeber mod at finde den optimale balance mellem hensynet til sig
selv, hensynet til livets krav og hensynet til andres behov. Balancen har
tidligere veeret skeev. De har i forskellige henseender stillet op til mere,
end de havde ressourcer til. Men ingen onsker at ende i den anden
groft.

Livsomlaegning

Registerbesvarelserne viser, at knap en femtedel af patienterne i en eller
anden praktisk-konkret forstand har omlagt deres liv. De er blevet skilt, de
er flyttet, de arbejder pa nedsat tid, har faet nyt job, har taget en uddan-
nelse, de uddelegerer arbejdsopgaver pa arbejdet og i hjemmet, tager den
med ro og undgdr stress. En patient skriver: »har flyttet til fjells i rolige
omgivelser med natur som jeg ferdes i. Sorger for 4 undga stress«. En an-
den »har (...) ikke s& negativ stessende jobb som jeg havde hatt i flere ar
(20-30 ér) for jeg ble syk«. En arbejder pa nedsat tid og »passer pa a fa nok
sovn og hvila«, mens en anden er begyndt at opfatte livet »som et puslespil.
Hvis der skal en ny brik ind, skal der noget andet ud. For levede jeg meget
mere impulsivt og i hojere gear«.

Ogsa mange interviewpersoner har pa forskellig vis lagt deres liv om.
B.B. er blevet skilt og er flyttet, og de to beslutninger anser hun for at vaere
den veesentligste indsats, hun selv har gjort i forbindelse med sit sygdoms-
forlgb. Hun har valgt at forlade den situation, som sammen med mobning
pa arbejdet skabte den sygdomsfremkaldende belastning i hendes liv. Ogsa
EF. flytter, finder nyt job og en anden omgangskreds, og hun understreger
i interviewet, at »du ma endre ting, som gjor dig syk. Du kan ikke ga i
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samme situasjonen og tro du skal bli frisk«. For A.A. er det vigtigste, hun
selv har gjort, at leere at sige nej og passe bedre pd sig selv, men et nyt sg-
teskab er ifelge hendes besvarelse den vigtigste aendring i hendes liv efter
sygdommens konstatering.

En del besvarelser peger saledes péd, at patienterne ud over at andre
menstre og indstilling ogsa finder det ngdvendigt at eendre pa konkrete
forhold, som kan reducere belastningen og styrke ressourcerne.

Egenindsatsens betydning

Bortset fra D.D., der mener, at en kombinationen af traditionel og alterna-
tiv behandling har haft en effekt pd hans lungekreft, anser interview-
patienterne egenindsatsen for at vare afggrende, om ikke altafgerende. For
nogens vedkommende til deres egen store forundring. B.B. undrer sig sa-
ledes over, at hendes egen indsats overhovedet havde en betydning: »Det er
meerkeligt, fordi det hjelper altsd, de ting, man gor ... det er jo lidt psykisk,
tror jeg. For bare det, at jeg gjorde noget, sa hjalp det pa knuden«. Ogsa
C.C. oplever, at selve det at gore noget i sig selv er befordrende: »Alene det
at jeg gjorde noget ... er godt for ens helbredelse i stedet for bare at sette
sig i sofaen og sige: Na det var s det liv«. Hun tilfgjer, at »hvis man vil have
et bedre liv ... sa md man jo selv gore noget for at fd det«. Dette gaelder i al
almindelighed og ikke mindst i forbindelse med sygdom. Nogle patienter
erfarer det undervejs, mens eksempelvis E.E. pa forhand »visste at uten
min egen innsats var slaget tapt og all verdens kurer nyttelgse«.

Man skal gore noget selv. Egenindsatsen er afgerende. Men hvad man
skal gore, md den enkelte selv finde ud af. Den enkelte ma tage ansvar eller
medansvar for sin bedring eller helbredelse. Forudsetningen for at kunne
finde sin egen vej synes at vere tilliden til, at vi hver iseer kender os selv
bedst: »Jamen du kender dig selv bedst, forklarer C.C., og dette er funda-
mentet for, at »hvis man far konstateret sygdom, altsd, sd er der nogle ting,
man kan gore. Det er sadan set det hele«. Man er inden i sig selv, man ved,
hvordan man har det, man ved, hvad der er arsagerne til ens sygdom, og
man ved, hvad man far det godt og darligt af. Og hvis man ikke ved, hvad
der hjelper, md man prove sig frem. Patienterne gar pa nettet, de laeser
beger, de taler med venner, bekendte, naboer og kolleger, og pa den made
far de »en masse gode ideer til, hvad man kunne gore«, som C.C. fortaller.
Ideer, som patienterne sorterer i pa forskellig vis. Noget bliver sorteret fra,
fordi det ikke giver den rigtige mavefornemmelse. Andet bliver testet i
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praksis og valgt til eller fra ud fra patienternes oplevelse af, om de far det
bedre. Den rode trdd i processen er at kunne og turde vaere inden i sig selv
og faeste lid til sin egen oplevelse af, hvad der er godt, og hvad der er skidt.
Man finder sin vej ved at lytte til sin krop, til »sin indre laege«, til den indre
stemme, der forteller, hvad der er rigtigt eller forkert for den enkelte.

Patienterne finder det kort sagt afgerende at gore noget, at tage ansvar,
at den enkelte selv finder sin egen vej til bedring eller helbredelse. Og ligesa
enige de er om dette, ligesa enige er de om, at der ikke er nogen falles vej:
»Vi er forskellige, inden vi bliver syge, og vi er forskellige, ndr vi er blevet
syge«, pointerer G.G., mens E.E.s konklusion er, at »(j)eg har funnet det
som passer meg, men vet ikke om dette fungerer for andre ... Sannheten
finnes i deg sjol«.

De komplekse veje til helbredelse

Vejen til bedring eller helbredelse er hverken entydig eller givet pa forhand
for RESF-patienterne, men bestar derimod af en kontinuerlig proces af
valg og beslutninger. Lige s lidt som der i patienternes fortolkning findes
monokausale drsager til sygdom, lige sa lidt findes der generelle veje til
bedring eller helbredelse. En kompleks og multifaktoriel arsagsforstaelse
abner op for en mangfoldighed af indsatsmuligheder, som den enkelte selv
md manevrere i ud fra fortolkningen af de erfaringer, man hver isar har
og gor sig.

»1 find usually there is a pattern in the past which when healed allows
me to move forward, siger en 52-arig kvindelig patient i Rosenzweig &
Thelens undersogelse [1 s. 83], og det samme geelder for RESF-patienterne.
De identificerer de monstre i fortiden, som har gjort dem syge, og de be-
slutter sig for at eendre disse menstre. De beslutter sigligesom de amerikan-
ske patienter for »stop drifting along« for i stedet at »commit themselves to
a course regardless of diversions and obstacles« [1 s. 85]. De tager ansvar
for deres fortid og deres fremtid ved at @endre deres monstre og adfaerd. Og
de oplever, at »they become diffent people in the process« [1 s. 88]. De leerer
at tage bedre vare pd sig selv uden at blive egoistiske ved at finde en rigtigere
balance mellem hensynet til egne behov og ressourcer og omverdenens
mangfoldige krav. En balance, der ikke findes en gang for alle, men som
typisk skal genopfindes, justeres og kultiveres livet igennem.

Den oplevelse og fortolkning af egen erfaring, som i vid udstraekning
er patienternes ledetrdd, har imidlertid ikke laegernes interesse, og dette
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falder patienterne for brystet. Igen og igen undrer de sig over, at leegerne
ikke er interesseret i, »hvordan pasientene selv kan ta del i helbredelsespro-
sessen« (E.E.) samt over, at naesten ingen i det etablerede behandlingssy-
stem interesserer sig for, hvordan de selv oplever deres tilstand, hvordan de
fortolker deres sygdom, hvilken alternativ behandling, de har gjort brug af,
samt hvad de i ovrigt selv har gjort for at fa det bedre eller blive raske. G.G.
er sikker pd, at det ikke skyldes manglende vilje fra leegernes side. Det er
simpelthen bare siddan, at »nar vi skal kommunikere, sd kerer vi pd to
planer. Bortset fra goddag og farvel s kommer vi slet ikke i nerheden af
hinanden ... De er smaddergode til diagnoser, men menneskene ... det
gdr tabt«. EF. anbefaler leegerne at »begynne & snakke mer med pasien-
terne og finne ut hva som kan vere drsaken til problemerne« for at etab-
lere et feelles udgangspunkt for behandling.

Flertallet af RESF-patienterne lytter til leegerne, anerkender deres vi-
den, accepterer deres diagnoser og tager imod deres behandlingstilbud.
Men de mener ikke, at leegerne ved alt. De alternative behandlere ved no-
get, og ikke mindst ved de selv noget. De ved, hvordan det er at veere inden
i deres egen krop. De ved, hvordan de oplever og fortolker deres egen syg-
dom. De har erfaringer med alternativ behandling. Og de har erfaringer
fra en varieret egenindsats. De vil ikke reduceres til en diagnose, men der-
imod vere hele mennesker, som bade har sygdom og ressourcer. Og de vil
lyttes til. De forlanger, at deres oplevelse af, hvordan det er at veere syg, og
deres fortolkning af, hvad deres sygdom betyder set i forhold til fortid,
nutid og fremtid tages alvorligt og indgar i dialogen omkring vejene til
helbredelse. Patienterne er enige i Kleinmans vurdering af, at det at for-
holde sig til patientens oplevelse og fortolkning af egen sygdom burde
veere kernen i enhver behandling, og at det derfor er et centralt problem,
at det konventionelle behandlingssystem utilsigtet fjerner laegernes op-
merksomhed fra netop dette [4 s. xiii—xiv].

KONKLUSION

Intet koncentrerer erfaring og klarger de basale livsbetingelser som alvor-
lig sygdom, haevder Kleinman, som tilfgjer, at »the study of the proces by
which meaning is created in illness« [4 s. xiii] kaster lys over, hvordan vi
mere alment hdndterer livets centrale problemstillinger. Det fortolknings-
og erindringsarbejde i forbindelse med sygdom, som min analyse sigter
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mod, er saledes i Kleinmans optik ikke serligt, men derimod generelt for,
hvordan vi handterer vore livs centrale forhold. Rosenzweig & Thelens
undersogelse af amerikanernes historiebrug i en livsverdenssammenhzeng
bekrafter dette synspunkt. Undersogelsen beskaftiger sig ikke med ana-
lyse af historiebrug i forbindelse med sygdom, men i en bred livsverdens-
sammenheng, og den historiebrug, de beskriver, beerer de samme karak-
teristika, som den historiebrug, jeg har afdaekket i forbindelse med
RESF-patienternes sygdomsfortolkning, ger. Alvorlig sygdom aktiverer og
intensiverer den fortolkning af den personlige og naere fortid, som ogsa er
kernen i raske amerikaners brug af historien, og ligesom amerikanerne i
Rosenzweig & Thelens undersegelse benytter patienterne fortolkningen af
fortiden til at orientere sig i nutiden og udstikke fremtiden.

Den danske historiker Bernard Eric Jensen satter i sit arbejde med at
indkredse og karakterisere historiebrug fokus pa begrebet historiebevidst-
hed, der retter sig mod forstdelsen af historie som en levet proces, der
styres af pragmatiske interesser, og mod forstdelsen af erindring som en
aktiv proces snarere end passiv genkaldelse. Han definerer historiebevidst-
hed som det samspil, der lobende er mellem menneskers fortidsfortolk-
ning, samtidsforstdelse og fremtidsforventning [6 s. 66]. Ndr min analyse
viser, at forestillingerne om arsager til sygdom og om veje til helbredelse
er forbundet med hinanden, har det altsa med historiebevidsthed at gore,
og det er en konsekvens af erindringsarbejdets karakter. Det er historiebe-
vidstheden, der skaber forbindelsen, fordi den, som Jensen preeciserer det,
forbinder nutidsforstaelse med fortidsfortolkning og fremtidsforventning.
Det er, fordi patienterne bruger historien — forstaet som fortiden — til at
héndtere nutiden og udstikke orienteringen for fremtiden, at fortolknin-
gen af arsager til sygdom bliver snavert forbundet med forestillingerne
om, hvad man skal gere for at fa det bedre eller blive rask.

Gennem denne historiebrug kommer RESF-patienterne precis som
deltagerne i Rosenzweigs & Thelens undersogelse til at forstd og opfatte sig
selv som »agents who could change and be changed by experiences, and
using the past most frequently and creatively to meet personal needs«
[1s. 38]. Patienterne oplever, at de kan lere af egne og andres erfaringer,
og at de kan bruge det, de larer, til at forandre sig selv og skabe deres egen
fremtid.

»Mennesker leerer af fortiden, ogsa ved at identificere en sammenhzng
mellem et bestemt sat af erfaringer, handlinger og konsekvenser og ved at
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beslutte sig for, at de for alt i verden ikke gnsker at se et sidant forlgb gen-
tage sig«, hedder det hos Bernard Eric Jensen [6 s. 69], og denne beskri-
velse er i hoj grad deekkende for, hvordan historiebevidstheden folder sig
ud hos RESF-patienterne. Erindringsarbejdet aktiveres af livstruende og
eller kronisk sygdom og sigter mod at undga at reproducere den ubalance
mellem belastninger og ressourcer, som patienterne tolker som varende
arsagen til deres sygdom. Patienterne vender sig mod »the past to envision
tomorrow, to gather the legasies they want to leave behind (...) to uncover
where they’d been and how they hoped to proceed« [1 s. 63].

Dette aktive erindringsarbejde — koblingen mellem fortid, nutid og
fremtid — aktiverer imidlertid ogsd en moralsk refleksion. Det er, som pé-
vist, ikke nok at fortolke fortiden. Ansvaret for den skal ogsa placeres for
at skabe forandring. Patienternes fortolkning af fortiden og deres place-
ring af ansvaret for den afspejler, at synd og straf stadig indgédr i moderne
menneskers livstydning, omend i nye former og forklaedninger. RESF-pa-
tienterne taler ikke om synd i traditionel religios forstand, hvor synd be-
tegner det forhold, at mennesket overtraeder et bud givet af Gud'“. Synden
har skiftet karakter og angdr ikke leengere lovovertraedelser i forhold til
ydre instanser, Gud eller naesten. Man synder snarere #mod sig selv. Det er
en premis i patienternes verdensopfattelse, at der skal vere balance mel-
lem livets krav, udfordringer og kriser pa den ene side og egne ressourcer
og evne til at forvalte dem pa den anden. Overtrades denne lov, skabes der
ubalance og forudsatninger for sygdom, man forbryder sig mod sig selv,
bliver offer for sit eget omsorgssvigt.

Den moralske dimension af fortidsfortolkningen indebeerer en erken-
delse af, hvori synden bestdr, fortrydelse af synden og en identificering af,
hvad der skal til for at leve et liv, der i hojere grad respekterer loven om
balance mellem krav og ressourcer. Fortidsfortolkningen afspejles ikke
mindst i patienternes betydelige egenindsats og i oplevelsen af sygdom-
men som en lereproces, der giver retning mod det, der opleves som en ny
og storre ansvarlighed for eget liv.

Sygdom er altsd stadig en straf for begdede synder, og vejen til helbre-
delse kreever stadig bod og opher med synderne. Der opereres med ulti-
mative og udlesende drsager, og ubalance spiller stadig en central rolle.
Der er kontinuitet, forstaelsesmonsteret er traditionelt. Men den konkrete
udformning er aktuel og relevant for moderne mennesker. Synden er
verdsliggjort, og dens fundament er ikke leengere kollektivt og religiost,
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men derimod individuelt og psykologisk. Lasningsmodellerne og dyna-
mikken i forhold til egen sygdom og helbredelse knytter i vid udstraekning
an til den enkeltes egen fleksibilitet og evne til at lave om pé indgroede
vaner og menstre, valg og prioriteringer, vaerdier og mal. I den udstraek-
ning det er muligt at forlade gamle og sygdomsfremkaldende elementer i
egen personlighed og adferd, er det muligt at skabe grundlag for helbre-
delse eller bedring®.

Det, at en religios fortolkningsramme for livets store og ukontroller-
bare begivenheder ikke leengere er kollektiv og pé forhand givet, betyder
altsa ikke, at moderne sekulariserede mennesker med en alvorlig sygdom
alene vender sig mod leegevidenskaben og dens biomedicinske forstdelses-
ramme og fortolker sygdom som en organrelateret fejlfunktion udlest af
tilfeeldigheder eller af en specifik drsagsrelation pé det fysiologiske niveau.
Lzaege- og naturvidenskabens fokus pa spergsmalet om hvordan og mangel
pé kapacitet i forhold til spargsmalet om hvorfor, gor den utilfredsstillende
som svar pa spergsmal om lidelse. Derfor findes der stadig en moralsk
fortolkningsramme, som skaber mening og orden i sygdom, og som bety-
der, at sygdom stadig er en metafor for synd — ikke i religios, men i psyko-
logisk forstand.

Den amerikanske tenker og forfatter Susan Sontag (1933-2004) ser
nutidens psykologisering som erstatning for tidligere tiders religiose kon-
trol med de livserfaringer og begivenheder, herunder ikke mindst alvorlig
sygdom, som mennesker i realiteten kun har ringe eller ingen kontrol over.
For Sontag er psykologiseringen — ligesom den religiose spirtualitet —
udtryk for »spirit over matter« [7 s. 56], for s vidt som mennesker bliver
syge pa grund af deres psykologiske disposition, og for sa vidt som de kan
helbrede sig selv ved at mobilisere deres vilje. Nutidens psykologiske teo-
rier om sygdom er for Sontag »powerful means of placing the blame on
the ill« [7 5. 56-7].

Analysen af RESF-patienternes sygdomsfortolkning viser en delikat
omgang med ansvarsplacering og skyldspédlaggelse i forbindelse med egen
sygdom, hvilket kalder pd yderligere undersogelser. De psykologiske teo-
rier og forklaringsmodeller spiller i forskellige varianter en central rolle,
og patienterne bruger dem forskelligt i fortolkningen af arsagerne til egen
sygdom!6. Alt tyder imidlertid p4, at flertallet af de interviewede patienter
undgar positionen »Det er alene din egen skyld, at du er syg«, samtidig
med at de klart ser sig selv og deres tilgang til og omgang med verden som
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en del af sygdommens drsag. De soger fodfeste et sted i et flydende konti-
nuum mellem den skyldspélaggelse, som opleves som ond eller destruk-
tiv, og det aktive tagen ansvar, der opleves som konstruktivt. At se sig selv
som en del af problemet rummer muligheder for ogsa selv at vare en del
af losningen. Og det er den position, de fleste RESF-patienter indtager.

»The only thing I can do is change myself (...) I can’t worry about
what I can’t controlg, siger en af deltagerne i Rosenzweig & Thelens un-
dersogelse [1 s. 76]. Praecis sidan ser RESF-patienterne ogsa i vid udstraek-
ning pé det. De finder arsagerne til deres sygdom i den nzere og personlige
fortid, ikke i bredere samfundsmaessige omstaendigheder, som de ikke har
nogen indflydelse pa. Netop den fortidsfortolkning udstikker retningen og
rammerne for deres forvaltning af egen nutid og fremtid. De oplever sig
selv som historieskabende i deres egen livsverdenssammenhang. De foku-
serer malrettet pa at eendre sig selv og de elementer i deres livssituation, de
har kontrol over. Og de finder, at deres egenindsats har afgerende betyd-
ning for, hvordan deres sygdom udvikler sig. Med sygdommen som optik
skaber de sammenhzng mellem fortid, nutid og fremtid, og den sammen-
heeng de finder, bliver det kompas, de navigerer ud fra.

Lektor, ph.d. Tove Elisabeth Kruse
Roskilde Universitet

Institut for Kultur og Identitet
Universitetsvej 1

4000 Roskilde

E-mail: tovechen@ruc.dk

SUMMARY

Tove Elisabeth Kruse:
Interpretation of illness and use of history
A patients’ perspective on causes of illness and roads to healing.

Bibl Lager 2009;201:432-58.

In this article the interpretation of illness and use of personal history is examined among a group of
Scandinavian patients with extraordinary medical histories. The study demonstrates that patients,
based on their own illness, perform an active memory work linking past, present and future together.
They find causes of their illness in their recent and personal past. Existential strains and crises, psy-
chological tendencies, and the ability to handle social demands and challenges, is often thought to
create the illness. The study finds a distinct relation between the comprehension of cause and the
personal efforts, and it suggests that a modern notion of “sin” is the focal point of this relation. Sin is
still considered a cause of illness, but one no longer sins against God or neighbor, rather against one-
self. Sin has been secularized and its foundation is no longer collective and religious, but individual
and psychological. The road to partial or full recovery is therefore generally tied to the individual’s
flexibility and ability to change.
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NOTER

1. Ifolge en dansk leegebog fra 1635 blev folk i det, der kaldes den forste verden, stadig mere end 900
ar, mens den fremadskridende proces af synd og medfelgende ded betod, at levealderen pa Moses’
tid var reduceret til omkring 80 dr. Se: Kruse T. Danske laegeboger til menigmand: 1500-1600-
tallets selvhjelpslitteratur. Siden Saxo 2009;26:6-27.

2. Jeger her iser inspireret af historikeren Bernard Eric Jensens bog »Historie — livsverden og fag«.
Kobenhavn: Gyldendal, 2003. Jensens tilgang og dens relevans for denne artikel udfoldes i kon-
klusionen.

3. Derimod har det ikke veeret muligt inden for denne artikels rammer at udfolde en analyse af,
hvorledes patienternes individuelle sygdomsfortolkninger spiller sammen med kulturelt ud-
bredte sygdomsfortolkninger.

4. Begrebet popular historymaking er udviklet af Rosenzweig og Thelen i forbindelse med forsk-
ningsprojektet »The presence of the past — popular uses of history in American life« [1].

5. Adgangen til RESF-materialet er baseret p tilladelser fra Nasjonalt Forskningssenter innen Kom-
plementeer og Alternativ Medisin (NAFKAM), Den Regionale Etiske Komite (REK) og Datatilsy-
net.

6. P4 NAFKAM ved universitetet i Tromse har man siden 2002 lebende opbygget et Register for
Exceptionelle Sygdomsforlgb (RESF). For at blive inkluderet i RESF skal patienten have en diag-
nosticeret kronisk og alvorlig sygdom, patienten skal have brugt alternativ behandling, og patien-
ten skal efter sin egen opfattelse have opnéet useedvanlige behandlingsresultater herved. Formélet
med RESF er at undersoge, hvilke faktorer der spiller en aktiv rolle i de registrerede sygdomsforlob
(se ogsd: Launse L, Salamonsen A. Register for Exceptionelle Sygdomsforloeb. OMSORG. Nordisk
Tidsskrift for Palliativ Medisin 2006,3:77-81). RESF omfatter iseer patienter med diagnosen kreeft
eller dissimineret sklerose. Registeret omfattede pr. 1. januar 2007 109 patientindberetninger, som
har veret denne artikels udgangspunkt. Af de 109 indberetninger hidrerer 76 fra kvinder og 33
fra meend. Registeret opdateres og udvides lobende.

7. Oplysninger om RESF og spergeskemaet kan findes pa Tromse Universitets hjemmeside www.uit.
no.

8. 1sporgsmal 41a sperges: »Mener du selv, at der er grunde til, at du blev syg?«, og i 41b sperges:
»Hvis ,ja’, hvilke grunde mener du, der er til, at du blev syg?«. Her fokuseres der altsd pa patientens
egen drsagsforstdelse. I sporgsmalene 38-40 fokuseres der pa forskellige aspekter af patientens
forstaelse af veje til helbredelse — foruden den virkning af etableret og alternativ behandling, der
er spurgt til forud. I spargsmaél 38a sporges: »Har du selv foretaget @ndringer i din hverdag, som,
du mener, har haft betydning for dit exceptionelle sygdomsforlab?«, og i 38b: »Hyvis ,ja’, beskriv
hvilke @ndringer du selv har foretaget i din hverdag?«. I spargsmél 39a sperges: »Mener du, at de
@ndringer, som du selv har foretaget, har haft betydning for virkningen af den alternative be-
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handling?«, og i 39b: »Hvis ,ja’, beskriv hvordan de @ndringer, du selv har foretaget, har haft be-
tydning for virkningen af den alternative behandling«. Endelig sporges i 40a: »Er der sket andre
andringer i dit liv, som, du mener, har haft betydning for dit exceptionelle sygdomsforlob?« og i
40b; »Hvis ,ja‘, beskriv hvilke andre @endringer, end dem du selv har foretaget, som har haft betyd-
ning for dit exceptionelle sygdomsforlob«.

Der er lavet i alt syv kvalitative interview. Heraf er seks med kvinder og et med en mand, fem er
danske og to er norske. Fem har eller har haft kraftdiagnose, en har dissemineret sklerose, og en
har haft diagnosen hypertyroidisme.

Den dbne beretning om eget sygdomsforlob som udgangspunkt for interviewet har ogsé veret
nedvendiggjort af, at jeg ikke har haft adgang til patienternes journalmateriale.

79 ud af 109 patienter svarede pa spergsmal 41: »Mener du selv, at der er grunde til, at du blev
syg?«. 50 patienter svarede »ja, 16 »nej«, 12 svarede »ved ikke«. Analysen er baseret pa de 50 pa-
tienter, som svarede »ja«, og de 12, som svarede »ved ikke«. Tilsammen udger de 80% af dem, der
svarer pd registreringsskemaets sporgsmal om drsag til sygdom.

For indfering i Louise Hays forfatterskab og fortolkning af sygdom og helbredelse, se: Kruse T.
Helbred dig selv i historisk kontekst. Under udgivelse.

I [1] underspges ogsa amerikanernes tillid til forskellige kilder og det pavises, at personlige beret-
ninger fra familiemedlemmer eller samtaler med nogen »who was there« er mere tillidsvakkende
end professorers, lereres, bagers og mediers beretninger om fortiden (s. 21). Det konstateres, at
»Most respondents placed their greatest trust ... in those they knew best. They tended to value
personal accounts by family members above those by professional historians« (s. 95.).
Bl.a.iamerikanske undersogelser paviser man, at synd i traditionel forstand stadig har betydning
hos moderne mennesker. Saledes paviser bl.a. Meyerowitz (Psychological correlates of breast
cancer and its treatment. Psychological Bulletin 1980;87:108-31) og Taylor (Attributions, beliefs
about control, and adjustment to breat canser. Journal of Personality and Social Psychology
1984;46:489-502), at et stort antal kraeftpatienter er tilbojelige til at antage, at deres sygdom er
Guds vilje.

Jorgensen analyserer i artiklen »Find dig selv. Realiser dig selv. Konstruer dig selv« (Psyke & Logos
2002;23:106-43) de forestillinger om mennesket og dets vaeren, som udfolder sig i senmoderne
selvhjalpslitteratur og behandlingsteorier. Analysen viser, at RESF-patienternes forestillinger om
sygdom og helbredelse pé centrale punkter ligner de forestillinger, som findes bade i selvhjaelpslit-
teraturen og i de moderne terapiformer. Det angdr béde litteraturens forestilling om en agte og
oprindelig kerne i personligheden (og dermed forestillingen om, at sandhed og helbredelse kom-
mer indefra) og terapiformernes forestilling om det modsatte, nemlig en fleksibel personlighed.
Det gzlder ogsé den felles forestilling om, at den enkeltes liv i vid udstrakning udfolder sig las-
revet fra okonomiske, sociale og politiske kontekster.

Som det er fremgaet af analysen, er der ingen tvivl om, at bl.a. selvhjalpslitteraturen spiller en
central rolle. Men meget tyder pd, at patienterne bearbejder selvhjelpsbegernes ideer, bringer
dem i spil med forestillinger hentet andre steder fra og giver dem en form, der fungerer produktivt
i deres eget liv. De populere og kulturelt udbredte drsagsforklaringer udger tilsyneladende en
pulje, hvorfra patienterne henter deres »rastof«, som s »samples, oversettes, indpasses og foldes
ud i patientens egen livshistorie og sygdomsfortolkning. Hvordan dette praecist sker, bor under-
s@ges narmere.
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