"HVOR ER I BARE
NOGLE GODE
SELVH]ALPERE”

MORALSK TRAENING AF KROP OG SELV
PA DANSKE PATIENTUDDANNELSER

| Danmark tilbydes personer med sarlige kroniske sygdomme et forlab pa sakaldte pa-
tientuddannelser. Her lzrer og udveksler patienter forestillinger om ‘det gode liv med
sygdom’ - forestillinger, der til tider skaber nogle snavre rammer at agere inden for,
hvis man skal handle som en rigtig ‘selvhjlper’. P& et af sadanne kurser madte jeg
to kvinder, som begge gjorde sig mange overvejelser over livet med sygdom, men som
deltog 1 kurset og tacklede deres nye livsomstzndighed helt forskelligt.

af MIKKA NIELSEN

79 Du er dygtig Karen — si kan
man rigtig se, hvor langt du er
kommet. Jeg er meget positiv
over, hvor langt du er kommet",
siger den ene underviser til en del-
tager. "Det er jeg ogsd”, smiler Ka-
ren. Underviseren fortsaetter: "Du
har besluttet dig for, at du ikke vil
ses som en sur moppe, og det gor
vi 1 hvert fald heller ikke her. Det
er dejligt at se dig glad”. Den an-
den underviser blander sig i snak-
ken og henvender sig til en anden
deftager: "Men Ulla, du fokuserer
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for meget pa det, du ikke kan - du
skal fokusere pa det, du kan".
Karen er deltager pa et patient-
uddannelsesforleb for patienter
med en kronisk sygdom. Hun er
en af de kvinder pa kurset, der del-
tager vrigt | undervisningen og gar
opleftet fra kurset og bedre rustet
til at handtere hverdagen med syg-
dom. Ulla @nsker ogsa at involvere
sig 1 kurset og dele sine frustration-
er og folelser med de andre pa
holdet, men hun mader modstand
fra underviserne og de andre del-

tagere, fordi hun i sin afmagt over
for sygdommen ikke spiller efter
samme regler som de ovrige:
Taenker positivt om sin situation.

| denne artikel vil jeg reflektere
over patientuddannelser som faeno-
men og beskrive, hvordan patient-
uddannelser ikke blot er et rum for
lzring om sundhed og sygdom,
men ogsa et moralsk rum, hvor fo-
restillinger om det gode liv hersker.
Efter fire maneders feltarbejde pa
to patientuddannelsesforiab erfa-
rede jeg, hvordan der pa de to for-



lob eksisterer nogle helt szrlige
forventninger til, hvad der kraeves
af den enkelte deltager for at kun-
ne leve det gode Iiv med sygdom.
Forventningerne kom bade til ud-
tryk i undervisningens fokusering
pa deltagernes evne til at tage an-
svar | deres eget liv og | diskussion-
er mellem deltagerne. Samtalerne
pa holdene handlede derfor ogsa
ofte om fundamentale moralske
spergsmal om det gode liv, og
hvordan man som menneske ber
hdndtere og agere I sin hverdag,

Sterre ansvar til patienten

Op mod en tredjedel af den dan-
ske befolkning lever med en eller
flere kroniske sygdomme. For at
imadekomme  problematikken
omkring stigningen af kroniske pa-
tienter har sundhedsvaesnet fore-
taget en omorganisering, s& pa-
tienterne | hgjere grad er aktivt in-
volveret | behandlingen af deres
sygdom. Egenomsorg kaldes det
ogsd inden for litteraturen om
sundhedspzdagogik, hvilket bety-
der at tage vare pa sig selv. Som

en del af denne strategi peges der
fra sundhedspolitisk side pa, at
mennesker med kronisk sygdom
selv har interesse | at opna kom-
petencer til handtering af deres
egen sygdom, idet ansvar for eget
liv ogsa vil udmunde | sterre livs-
kvalitet. Man etablerede derfor |
|990’'erne patientskoler gennem
patientforeninger og kommunale
aftenskoler, der skulle varetage
uddannelsen af patienter med
kroniske sygdomme.
Overvejende er patientuddan-
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nelser organiseret som gruppeba-
seret undervisning til patienter og
eventuelt padrerende og de be-
skeeftiger sig med strategier for
problemlasning relateret til enten
en specifik sygdom eller livet med
kronisk sygdom generelt. Under-
visningen bestdr dels af viden om
sygdom og behandling, opaevelse
af teoretiske og praktiske fardig-
heder og dels af styrkelse af selv-
tillid og tro pa egne ressourcer
som middel til oget sundhed og
bedre trivsel. Vagtningen af un-
dervisning i fysiologi, medicin og
mentale tankeavelser varierer fra
tilbud til tilbud, men der er dog en
tendens til, at det psykosociale
aspekt, hvor man fokuserer min-
dre pd sygdom og medicin og me-
re pa empowerment og selvud-
vikling, vinder indpas pd patient-
uddannelserne.

Den gode selvhjzlper

At blive en god selvhjelper var
madlet pa serligt en af patientud-
dannelserne, og satningen “| er
bare blevet rigtig gode selvhjzlpe-
re”, blev ofte sagt opmuntrende til
deltagerne. At vaere en god selv-
hjalper indebzrer overordnet at
fa trenet sin krop, spist sundt og
taget sin medicin korrekt. Men det
handler ogsd om at acceptere sin
sygdom, se muligheder frem for
begransninger og at inddrage sin
familie i sin sygdomsbehandling pé&
en hensigtsmaessig made. Under-
visningen pa kurserne indbefatter
derfor ofte fysisk treening, idet for-
trolighed med aktivitet og be-
vaegelse er essentielt for at kunne
fortsette med at traene efter kur-
sets afslutning og derved holde
sygdommen stangen. Og det er
netop formélet med selvhjelps-
ambitionen: At deltagerne kan ta-
ge de tillerte teknikker med hjem

og fortsztte arbejdet fra kurset.
Hjeelp til selvhjelp. Andre selv-
hjeelpsteknikker kan vare mentale
tankeevelser, hvor deltagerne
lerer huskeregler til at tage deres
medicin eller |zerer at vende nega-
tive tanker til positive ved at fjer-
ne fokus fra smerten. Gennem-
gdende hersker et enske om at
lzre deltagerne at marke efter,
treene og lere deres krop og tan-
ker at kende for bedre at over-
komme livet med sygdom. Ambi-
tionen om at hjzelpe sig selv hand-
ler altsa ogsd om at leere sine styr-
ker og svagheder at kende og
handle derudfra.

At vende flovhed til stolthed
At skabe gode selvhjzlpere og
uddanne patienter til at yde egen-
omsorg er et af velfardsstatens
initiativer til at hjzlpe mennesker
med kroniske sygdomme. Men
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hvordan handterer individet de
nye livsomstaendigheder, nar det
far en kronisk sygdom? Og hvad
betyder det at mede andre men-
nesker | en lignende livssituation
pa et patientuddannelsesforleb?

Karen og Ulla fra ovenstdende
feltnoteuddrag har hver deres
made at tackle deres sygdom og
deltage | patientuddannelsesfor-
lebet pd. Karen er flittig bruger af
kursets vaerktejer til handtering af
hverdagen, og hun fortaller stolt
om, hvordan hun er begyndt at ga
ture med sin mand, tage tid til sig
selv, og at "det med de negative
og positive tanker, det har jeg i
hvert fald kunnet bruge”. For hver
positive beskrivelse haster Karen
anerkendende nik og ros fra grup-
pen, og samvaret med de ovrige
deltagere er derfor noget, Karen
seetter stor pris pa.

Ulla har en anden oplevelse af
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uddannelsesforiabet. Urimelighed-
en | at vaere ramt af sygdom fylder
meget for Ulla, og hun ger sig
mange tanker om, hvordan syg-
dommen har zndret hende som
person. For eksempel fortzeller Ul-
la mig, at hun flere gange har taget
sig selv | at sidde ved vinduet der-
hjemme og felge med i naboernes
geren og laden, fordi hun feler, at
hendes eget liv er giet i std P&
samme made finder Ulla det svaert
at acceptere, at hun har brug for
en rollator, for som hun forklarer
mig: "Jeg ville ikke vedkende mig,
at jeg var endt sddan. Det kunne
Ikke passe.” Ulla deler sine sorger
og tanker med gruppen, men op-
lever hver gang, at hendes bekym-
ringer medes af modstand fra
gruppen. Et felthoteuddrag fra
en undervisningsgang illustrerer,
hvordan gruppen har svaert ved at
rumme Ullas frustrationer.

Ulla forklarer: "Sa er der den
forbandede [rollator]... kommer
jeg ned | byen med den? Jeg har et
handicap, der ikke er smart. Jeg
foler mig flov over det”. Ulla ser
neesten ud til at greede. Undervise-
ren sperger: "Men hvem er det
flovt over for?” og fortaeller om en
tidligere kursusgznger, der gk
med rollator, og som sagde, at
man skal tage ethvert hjzlpemid-
del som en hjzlp og ikke et pro-
blem. Hun peger pa sig selv.
"Hvorfor har jeg briller? Fordi jeg
ikke kan se. Du er jo ikke mindre
veerd, fordl du har sddan en fal-
gesvend.” En deltager bryder ind:
"Det er for din egen skyld”. Ulla
ser ikke ud til enten at kunne hare
eller acceptere, hvor de andre vil
hen. Underviseren fortsztter: "Du
har nogle sede medkursister, der
vil det bedste for dig". Karen smi-
ler: "Teenk pd hvor langt jeg er
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ndet’. Underviseren henvender
sig igen til Ulla: "Kan du ikke ven-
de det ord flovhed til stolthed?
Du skal sige til dig selv: "Hvor er
du god til mange ting.”

Mens Karen lever op til selv-
hjeelpsidealet, falder Ulla uden for.
Ulla seger ikke hjeelp til forandring,
men i stedet anerkendelse for sin
situation, og hun formar eller en-
sker ikke at "vende flovheden til
stolthed”, som underviseren op-
fordrer hende til. Karen og Ulla er
eksempler pd, hvordan deltagerne
indtager eller tildeles forskellige
positioner ud fra deres evne eller
lyst til at anvende og forstd den
positive tanknings regler, og hvor-
dan meningsudvekslingerne ska-
ber bestemte sociale dynamikker |
gruppen. Sterstedelen af deltager-
ne taler ud fra den positive taenk-
nings imperatiy, men Ulla stér
uden for denne tale- og forstdel-




sesramme. Med sin insisteren pa
at fastholde fokus pa sine proble-
mer, sin tvivl og sin sarbarhed pla-
ceres Ulla i en position i opposi-
tion til den overordnede ramme
for dialog. Hun udfordrer eller
forstdr sd at sige ikke spilleregler-
ne | rummet og ender med at sta
uden for resten af gruppen.

Moralsk rum
For at spare pad budgetterne til
sundhedsrelaterede udgifter har
staten en interesse | at holde sin
befolkning sund og rask. Jo flere
opgaver befolkningen selv kan va-
retage, desto ferre midler be-
hover staten at anvende. Set ud
fra et velferdspolitisk syn ligger
der altsa et rationale om at udvik-
le og skole mennesker | en be-
stemt retning, s& de i hgjere grad
selv tager ansvar for pleje- og re-
habiliteringsopgaver. | et foucaul-
tiansk perspektiv kan man tale
om, at patientuddannelser og un-
dervisningen | traeningen af krop
og tanker fungerer disciplinerende
og selvdisciplinerende i sin ambiti-
on om at skabe en bestemt be-
vidsthed hos individet og bearbej-
de dets mader at handle og ten-
ke pd. Mens et foregget selvansvar
pad den ene side frisetter individet
— og som det papeges fra sund-
hedspolitisk side giver individet
hojere livskvalitet — stilles der ogsa
krav til individet om at indordne
sig under bestemte regelsaet. En
serlig form for moralitet, der
handler om strategisk at pavirke
mennesker i en bestemt retning,
er altsd pa spil her. Men der kan
ogsa veere tale om en anden form
for moralitet, som maske knytter
sig til den farste, nemlig en mora-
litet, der udspiller sig mellem del-
tagerne pa kurset.

Hver gang undervisningen skif-

tede fra konkrete, praktiske evel-
ser eller mere traditionel under-
visning i handtering af eksempelvis
sundhedsveaesenet til dialogbaseret
undervisning og erfaringsudveks-
ling, oplevede jeg en intensivering
af stemningen. Vi satte os lidt len-
gere frem i stolene, meningsud-
vekslingen blev hurtigere og stil-
heden mere knivskarp, nar noget
var vanskeligt at tale om eller ikke
blev anset for at veere en passen-
de holdning. Rummet fyldtes med
meninger og forestillinger om den
rette vej til det gode liv - som |
meningsudvekslingen mellem un-
derviserne, Karen og Ulla tidligere.
Jeg ser dette som en anden form
for moralitet - en moralitet, der
eksisterer | det sociale mellem
mennesker, hvor vi vurderer, spej-
ler os | og udfordrer hinanden. Vi
udvikler bdde vores moralske dis-
positioner implicit, ndr vi imiterer
hinanden, og derved indlgjrer be-
stemte holdninger og mader at
agere pd, og gennem mere ekspli-
citte mekanismer i form af eksem-
pelvis falles refleksive diskussion-
er. P4 patientuddannelsemne sa jeg
netop disse former for moralsk
udveksling foregd. Deltagerne ud-
vekslede erfaringer om handtering-
en af hverdagen og lod sig inspi-
rere og udfordre af hinandens
praestationer. Der var overordnet
en konsensus om, at alle var |
samme bdd, og deltagerne forven-
tede en indsats af hinanden: nem-
lig at alle gjorde deres bedste for
at leve op til selvhjelpsidealet.
“Teenk pa hvor langt jeg er naet”,
forseger Karen at opmuntre og
motivere Ulla med. Selvudvikling-
en kraever, at deltagerne kan spej-
le sig i hinanden, og alle har derfor
en forpligtelse til at vaere et forbil-
lede for de andre. Karen forsager
s at sige at spejle den person, UI-
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la kan blive | fremtiden, hvis hun
folger samme sti, som Karen har
gaet. Men selvudviklingen kraever
samtidig, at alle lever op til en fal-
les forstdelse af, hvad det rigtige
er, og Ullas insisteren pd at dele
sin frustrationer med gruppen ikke
alene udfordrer selvhjelpstanken,
men derfor ogsd hele rummets
moralske orden.

Iscenesxttelsen af selvet
Karen, Ulla og de ovrige deltagere
pa kurset har alle oplevet at skulle
forholde sig til sig selv og egne
fremtidsmuligheder pad en ny ma-
de, efter de har faet en kronisk
sygdom. | madet med andre men-
nesker | samme situation bliver de
konfronteret med andre holdning-
er og forventninger til deres made
at handtere udfordringerne pa. Jeg
kalder patientuddannelser for et
moralsk rum, men man kunne og-
sd kalde det et mikrokosmos — en
slags repraesentation af samfund-
ets normer. Ud fra en tanke om,
at mindre begivenheder reflekte-
rer sterre fortellinger, ser jeg pa-
tientuddannelser og diskussioner-
ne mellem deltagerne som et ud-
tryk for nogle generelle, moralske
refleksioner i sdvel samfundet som
individet.

| sin legendariske beskrivelse af
den balinesiske hanekamp fortael-
ler antropologen Glifford Geertz,
hvordan hanekampen ikke blot er
et absurd sceneri, men en iscene-
settelse af balinesernes egen for-
tolkning af sig selv og samfundets
strukturer. P& samme méde kan
man se patientuddannelserne
som et rum for at italesette af
nogle af de tanker, alle mennesker
gor sig om opnaelsen af det gode
liv. Sammen etablerer deltagerne
pa patientuddannelsen et sceneri
af forestillinger om og ensker for




fremtidens liv med sygdom og
indtager og tildeler hinanden for-
skellige positioner i relation hertil.
Karen fortaller ikke kun en histo-
rie om, hvordan hun har tillert
sig nye vaner og taenkemdader,
men i hendes beretninger ligger
ogsa en masse forhdbninger til et
nyt liv. Blandt undervisere og del-
tagere eksisterer der nogle sar-
lige, normative forestillinger om
det gode liv med sygdom, og nar
Karen beskriver, hvordan hun er
begyndt at tenke positivt om sin
situation, er det maske ligesd me-
get Karens egen fortolkning af sig
selv og den kvinde, hun gnsker at
vaere! Som en orkestreret iscene-
settelse reprasenterer diskussio-
nerne pad patientuddannelsen
altsd nogle overordnede tanker
og problematikker og er samtidig
et rum for en egen fremleggelse
eller fortolkning af den, man en-
sker at vare.

Jeg indledte artiklen med at si-
ge, at Karen og Ulla tackler deres
nye livsomstendighed med en
kronisk sygdom forskelligt. Men
mdske er der ikke sd langt fra
Ullas til Karens hverdag, som det
fremgik af samtalerne pé& kurset.
Maske intensiverede patientud-
dannelsessettingen det moralske
rum, Ullas og Karens forskellighe-
der | deres tanker om hverdagens
problematikker og fremtidens
muligheder! Begge ensker de en
forandring og et mere aktivt liv, s&
sygdommen ikke overtager og be-
grenser dem. Den sterste forskel
ligger | deres made at na dertil. m
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