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PATIENTOLOGIEN NYFORTOLKET

Traditionelt betegner begrebet patientologi den videnskabelige undersg-
gelse af patienter fra medicinsk sociologiske og medicinsk antropologi-
ske perspektiver, ofte med afsat i en sundhedsfaglig tilgang. Forstaelsen
for, hvad det betyder at vaere patient, og hvilken rolle patienter spiller i
sundhedsvaesnet, har dog undergdet vaesentlige forandringer i takt med,
at der er kommet gget fokus pa begreber som patientinddragelse, patient
empowerment og patienten i centrum. Hertil kommer, at mange borge-
re i dag forventer en mere personlig behandling, samtidig med at sund-
hedsprofessionelle aktgrer er kommet under yderligere pres for at yde en
bedre og mere effektiv pleje og behandling. I denne artikel nytenker og
videreudvikler vi begrebet patientologi baseret pa en tvarvidenskabelig
tilgang, hvor mennesker, der mgder sundhedssystemet, antages at besidde
en sundhedskapital (Schneider-Kamp) og samtidig er omdrejningspunkt i
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et netveaerk afrelationer med andre sundhedsaktgrer, herunder sundheds-
professionelle og pargrende. Patienters sundhedskapital former ikke kun
deres sundhedsrelaterede praksisformer, men pavirker ogsa den kommu-
nikation, der foregdr mellem dem og andre sundhedsaktgrer, hvilket igen
har indflydelse pa aktgrernes indbyrdes relationer og dermed pa magtfor-
delingen i sundhedsfeltet. Ved at sammentaenke begrebet sundhedskapital,
der er udviklet med udgangspunkt i Bourdieus forstdelse af kapitalformer,
og Ernsts kontekst-sensitive kommunikationsmodel nyfortolker vi patien-
tologi-begrebet med et skarpet fokus pa patientperspektivet og udvikler
pa basis heraf en model for patientologi.

Vores model for patientologi og dens anvendelighed illustreres gen-
nem en analyse af en patientcase fra sundhedsfaglig praksis. Casen ek-
semplificerer, hvordan modellen kan bidrage til forstaelse af patienters
interaktion og kommunikation med andre sundhedsakterer. Modellen kan
dermed bruges som et teoretisk funderet grundlag til at udvikle veerktgjer,
som kan bidrage til at forsta patienters perspektiv, tilpasse den indbyrdes
kommunikation, gge patienters og pargrendes sundhedskundskaber og na
frem til en mere balanceret fordeling af behandlingsbyrden, jeevnfer be-
grebet Burden of Treatment (May m.fl.). Artiklen er struktureret som falger:
Efter et kort overblik over patientologi-begrebets oprindelse nyfortolker
vi begrebet. Derefter udvikler vi en model for det med afsat i begrebet
sundhedskapital og diskuterer kulturelle resursers og kommunikationens
betydning for patientologi. Dernaest praesenterer og analyserer vi patient-
casen og demonstrerer derigennem modellens potentiale som analytisk
linse og fundament for udvikling af veerktgjer, inden vi afslutningsvis ar-
gumenterer for et helhedsorienteret syn pa patienter, der integrerer bade
sociale, kulturelle, gkonomiske og kommunikative aspekters rolle i be-
handlingssammenhznge.

PATIENTOLOGI

Patientologi kan som begreb fgres tilbage til 1970’erne, hvor sygeplejerske
og antropolog PJ. Brink gnskede at fokusere pa mennesket, der er i kontakt
med sundhedsvaesenet, fremfor at have sundhedssystemet og de ansatte
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som omdrejningspunkt ("Patientology: just another ology?”; "Patientology
One More Time"; "Patientology: Toward the Study of Patients”). Indsigter
fra og om patienter har ogsa laenge vaeret efterlyst blandt laeger. I en leder
i tidsskriftet Archives of Internal Medicine kunne man i 1981 laese, at:"[...]
da mange laeger ikke er opmaerksomme pa de adfeerdsmaessige og psyko-
logiske aspekter af deres patienter pa grund af et fraveer af et systematisk
program i det medicinske curriculum, der kan oversatte leegens interesse
i patienter til den egentlige medicinske praksis, ber der etableres et nyt
dedikeret felt inden for medicin, som maske kan kaldes 'patientologi’”
(Colén1110)). Studiet af patienten blev pa det tidspunkt anset for at vaere et
tvaergdende fundament for laegelig praksis pa linje med klassiske fag som
farmakologi og patologi (Leigh). Alligevel er faget i 2021 stadig ikke en del
aflaegeuddannelsen i Danmark.

Det sidste arti har begrebet dog gjort sit indtog ved de danske sygeple-
jerskeuddannelser (Angel m.fl.). Hall og Graubak (49) betegner patiento-
logi som "et rad til sundhedspersonalet om, at patienter er mennesker, og
at personalet kan laere af, hvad mennesker i sundhed og sygdom og lidelse
forteeller om at vaere i de situationer”. Patientrollen undergar i disse ar en
betydelig forandringsproces (Varul), hvor mange nyere trends i sundheds-
systemet flyder sammen og ngdvendigger et patientologisk perspektiv pa
disse forandringer. En af disse trends er det patientcentrerede sundhedssy-
stem (Danske Regioner; Department of Health), som har sit udgangspunkt
iidéer fra psykosociale videnskaberi1970’erne, samt udviklingen af almen
praksis i afgraensning fra specialleegeomradet i 1980’erne og 1990’erne
(Mead og Bower). Patientcentreret pleje og behandling er blevet beskrevet
som en modpol til sundhedsvaesenets "paternalistiske tradition” savel som
etimplementeringsredskab (Jensson m.fl.). Tilgraeensende begreber er bl.a.
patientinddragelse, patient empowerment, patientdeltagelse og patientak-
tivering (Fumagalli m.fl.).

Patientologi har det til feelles med alle fornaevnte begreber, at der
mangler definitioner, som forskellige sundhedsakterer kan enes om (Fu-
magallim.fl.). De definitioner og begrebslige afklaringer, der findes i littera-
turen og i forskellige sundhedsstrategier, har derudover det til feelles, at de
neesten udelukkende tager udgangspunkt i et sundhedsfagligt perspektiv,
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hvor sundhedsprofessionelle og deres kompetencer star i centrum. For-
skellen er dog, at den traditionelle patientologii modseetning til fernaevnte
begreber ikke sigter mod at gge patientens selvsteendighed og handlekraft
gennem forbedrede sundhedskompetencer, men derimod at videreudvikle
de sundhedsprofessionelles viden om mennesker med sygdom.

Ifglge Brink ("Patientology One More Time"; "Patientology: Toward
the Study of Patients”) omfatter begrebet patientologi mindst fire omrader,
nemlig patientens perspektiv, patientrollen, patientens kulturelle kontekst
og offerrollen. Patientens egen fortzelling vil oftest veere indgangen til pa-
tientologi ud fra den antagelse, at patienten ikke bare er patient, men ogsa
et menneske med en unik historie i en kulturel kontekst.

Allerede i 1951 blev sygerollen af Parsons forstdet som en social kon-
struktion. Han beskrev den som en midlertidig konstruktion, der skeermer
patienten fra de krav, samfundet almindeligvis stiller til sine borgere, og
forpligter samfundet til at tage sig af patienten, samtidigt med at denne
forpligtes til at bidrage efter bedste evne til egen udredning og genopret-
ning (Parsons). Rollen som patient eller syg er med andre ord bygget pa
princippet om "gensidighed og anerkendelse”. Den sociale sygerolle har
siden veret under forandring, og Parsons oprindelige tanker er kommet
under kritik i lyset af den voksende betydning af kronisk sygdom og livs-
stilrelateret forebyggelse, hvor den skarpe afgraeensning mellem at vaere syg
og patient versus rask og ikke-patient ikke leengere kan opretholdes (Varul).

Nar sundhedsprofessionelle skriver om patientrelaterede forhold,
sker det ofte ud fra et sundhedsprofessionelt perspektiv. Sygeplejens for-
tjeneste har veeret at indfere patientologi i diskursen, sd det bliver tyde-
ligt, at patienters mgde med det sundhedsprofessionelle system bl.a. ogsa
afhaenger af deres sociokulturelle baggrund. Med denne artikel gnsker
vi at udforske yderligere, hvordan dette mgde udspiller sig pa forskellig
vis afhaengigt af patientens kulturelle og sociogkonomiske forhold. Ved
at inddrage flere perspektiver pd patientrollen dbnes der for en mindre
kategorisk tilgang, der i hgjere grad tillader at analysere fx magtforhold
mellem patienter og andre sundhedsaktgrer. Formalet er sdledes at skabe
et teoretisk grundlag for kritisk patientologi, som indtager, udvikler og
anvender et helhedsorienteret patientperspektiv. Et sddant perspektiv er i
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sig selv ikke noget nyt og praktiseres allerede i en vis udstraekning i syge-
plejen, men der er ofte tale om et mere flydende begreb end om indlejret
praksis, og der mangler tit en teoretisk underbygning (Hggsgaard). Gen-
nem en i hgjere grad teoretisk funderet helhedsforstaelse fremmes den
patientologiske indsigt, som er ngdvendig for at finde balancen mellem
at styrke patientens sundhedskompetencer og gge de sundhedsprofessio-
nelles patientkompetencer.

SUNDHEDSKAPITAL OG KULTURELLE RESURSER

Betydningen af at belyse kulturens rolle i sundhedssammenhaeng er i sti-
gende grad reflekteret i forskningen, fx inden for medicinsk sociologi og
sundhedsforskning. Weiss m.fl. fastslar et behov for en kulturepistemo-
logisk tilgang i studier af sundhedsrelateret stigma. Abel finder, at klasse-
relaterede kulturelle resurser spiller en betydelig rolle i den sociale struk-
turering af menneskers sundhedsrelaterede muligheder og valg. Dubbin
m.fl. fremhzever vigtigheden af kulturens rolle i patientcentrerede sund-
hedsinteraktioners dynamik, mens Larsen (m.fl.) understreger de sociale
og kulturelle resursers betydning for patienternes sundhedspraksis og de
sundhedsprofessionelles forstaelse af dem.

For at udrede, hvordan individers sundhedshandtering pavirkes af
forskellige resurser, anvendes begrebet sundhedskapital. Begrebet stammer
oprindeligt fra det sundhedsgkonomiske forskningsfelt (Grossman), men
har siden udviklet sig til et nyttigt veerktgj i beskrivelsen af den kompleksi-
tet, der karakteriserer fenomenet sundhed i dag. Sundhedsfeltet er blevet et
individualiseret og mangfoldigt felt med mange konkurrerende, men ogsa
kompletterende aktgrer og med forskellige muligheder for at legitimere
viden samt opna anerkendelse pa.

Schneider-Kamp konceptualiserer begrebet sundhedskapital ud fra
kontrasten mellem den menneskelige kapitalteori fra Grossmans model
og Bourdieus kapitalteori. Her argumenteres for begrebet som en samle-
betegnelse for tre sundhedsrelevante kapitalformer. dkonomisk kapital,
som baseres pa monetare og fuldsteendigt konvertible markedsresurser,
erihgjgrad medtil at forme individets sundhedspraksisser. For eksempel
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er det dokumenteret, at der er en statistisk signifikant positiv korrelation
mellem gkonomisk kapital og forventet levetid (Chetty m.fl.). Social kapital,
som baseres pa sociale netvaerk af forhold og tilknytning mellem aktgrerne,
herunder sociale resurser i form af familie, venner og forskellige analoge
og digitale sundhedsfzellesskaber, er ligeledes korreleret med godt helbred
(Turner) ogleengere forventet levetid (Kennelly m.fl.). Desuden kan kulturel
kapital, som baseres pa kulturelle aktiver som for eksempel viden og fer-
digheder, veere med til at forme en informationssggende adferd, saledes
at individet foler sig i stand til at tage velovervejede sundhedsrelaterede
beslutninger.

De kulturelle resursers store betydning i sundhedssammenhange har
ogsatidligere givet anledning til brug af begrebet kulturel sundhedskapital,
dog inden for mere snaevre rammer. Saledes introducerede Shim i studier
af ulighed i sundhedsvasenet kulturel sundhedskapital som en forstael-
sesramme for interaktionen mellem patient og sundhedsprofessionelle og
som en form for kulturel kapital, der kan sattesispili sundhedsrelaterede
sammenhange for effektivt at samarbejde med sundhedsudbydere. Denne
form for specifik kulturel sundhedskapital kan saledes defineres som et
specialiseret st af kulturelle feerdigheder, adfaerd og interaktionsstilarter,
der vaerdseettes og udnyttes som aktiver af bade patienter og sundhedspro-
fessionelle (Dubbin m.fl. 114). Kulturel sundhedskapital er et mere omfat-
tende begreb end fx sundhedskompetence (jf. health literacy) (Ratzan og
Parker), fordi det fx ogsa omfatter kulturelle aspekter i form af erfaringer
og fordomme og deres rolle i patienters sundhedsrelaterede praksisformer.

Nar kultur omtales her, forstds begrebet bredt og omfatter kulturelle
baggrunde, kulturelle sammenhange samt mere globaliserede kompe-
tencer og holdninger. Prieur og Savage beskriver en bias mod en global
orientering i deres komparative analyse af Danmark og Storbritannien.
Schneider-Kamp og Askegaard demonstrerer, at mere generaliserede og
globaliserede kompetencer og holdninger spiller en mindst lige sa vigtig
rolle i menneskers sundhedshandtering som mere lokalt kontekstuali-
serede kulturelle aspekter. Et eksempel pa sadanne bredere kulturelle
pavirkninger er individers adfeerd i forbindelse med sggning efter sund-
hedsoplysninger (Weaver m.fl.), som medferer en udbredelse af sund-
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hedskundskaber. Denne udbredelse er relateret til i hvilken grad individer
har kapacitet til at finde frem til, forarbejde og forsta den grundlaeggende
sundhedsinformation, der er ngdvendig for at traeffe hensigtsmaessige
beslutninger om egen sundhed (Ratzan og Parker).

Schneider-Kamp argumenterer for, at patienters gkonomiske, sociale
og kulturelle kapital tilsammen strukturerer deres kapaciteter og dispo-
sitioner, frembringer deres sundhedsrelaterede praksisformer og i sidste
ende bestemmer deres positioner i sundhedsfeltets sociale rum. Begrebet
sundhedskapital defineres derfor som "sammensatningen af de faktiske
og potentielle resurser til radighed for en akter, som er i stand til at pavirke
aktgrernes positioner i sundhedsfeltets sociale rum” (Schneider-Kamp 10).
Dette felt integrerer de institutionaliserede og ikke-institutionaliserede
regler omkring sundhedsrelaterede praksisformer, de forskellige sund-
hedsaktgrer og arten af deres indbyrdes forhold. Denne konceptualisering
af sundhedskapital er i sagens natur relativ snarere end absolut (Prieur
og Savage), da sundhedskapital er et eksempel pa en feltathengig kapital
(Bourdieu og Wacquant). Bourdieus kapitalteori kritiseres af nogen for at
befordre social determinisme og stagnation (Krais), men den relative for-
staelse af kapitalbegrebet, som vi anvender her, afkrafter denne kritik og
fremmer en dynamisk fortolkning af Bourdieus sociologi (Faber).

Vores model for patientologi, som sesifigur1, tager sdledes udgangs-
punkt i patienten og bygger pa Schneider-Kamps konceptualisering af
begrebet sundhedskapital og Abels model for sundhedsulighed. Abel be-
tragter ulighed i sundhed som begrundet i sociale uligheder baseret pa
en ujevn fordeling af bestemte sociale, skonomiske og iseer kulturelle
resurser. Vores model identificerer disse resurser som en integreret del
af patientens sundhedskapital og fremhaever den store rolle, kulturelle
resurser spiller for patientens interaktion med de gvrige sundhedsaktgrer.
Hvor Abel har fokus pa at forklare, hvordan social ulighed pavirker ulighed i
sundhed via livstilsrelaterede adfeerdsendringer, fokuserer vi pa samspillet
mellem borgeren, der som patient besidder en given sundhedskapital, og
andre sundhedsaktarer i sundhedsfeltets sociale rum, sddan som det er
afbildetifigur 1.



138 KULTUR & KLASSE * 131 * 2021
SYGDOM

NETVZARK AFKOMMUNIKERENDE SUNDHEDSAKT@RER

PATIENTENS SUNDHEDSKAPITAL

. Kommunale og

D N regionale
sundhedsaktgrer

Pargrende og
sociale netvaerk

'
Sociale ' Kulturelle
'
resurser ' resurser
1
'
Social forankring : Sundhedskundskab
og venskaber 1
' .
Familiemgnstre ! Sproglige
. ! kompetencer
og -fortzellinger
Formelle og uformelle Kommunikative
patientfeellesskaber faerdigheder
_____________ Sundhedsritualer
@Pkonomiske Leesefzrdigheder
resurser til }
sund livsstil Opvakstvilkar

Erhaering "

e Bias og fordomme
Kosttilskud
. Erfaringer
Motion

Digital sundhed
og sociale medier

Kommercielle
sundhedsaktgrer

»

Fritidsaktiviteter Sarbarhed

Fig. 1. Model for et nyfortolket patientologi-begreb.

I centrum for modellen star patienten med dennes karakteristika, der
bl.a. omfatter kan, alder, etnicitet samt personlighedstraek som fx typiske
handlemegnstre, introvert/ekstrovert orientering og resiliens. Disse traek er
dynamiske forstaet pa den made, at en patient fx kan have forskellige hand-
lemgnstre i forskellige faser af sygdommen (Sodemann). Patientens per-
sonlighed er indlejret i den sundhedskapital, patienten besidder, i form af
kulturelle, sociale og skonomiske resurser. Slutteligt omkranses patienten
af de sundhedsaktgrer, som han/hun interagerer og kommunikerer med.

Patienter i vores model er ikke nogen statisk storrelse: De kan enten
indtage eller fa tildelt en bestemt patientrolle, de kan anlaeegge en bestemt
patientstil (Sodemann), og disse mere eller mindre bevidste valg finder sted
iinteraktion med andre sundhedsaktgrer - pargrende, venner, kolleger el-
ler sundhedsprofessionelle. Og patienter kan bevaege sigind og ud af disse
tilstande i lgbet af et sygdomsforlgb og reagere pa dem ved fx at veere lige-
glade eller engagerede, vidende eller uvidende pa forskellige tidspunkter.
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KOMMUNIKATIONENS BETYDNING FOR PATIENTOLOGI
Modellen skelner mellem fem typer af kommunikerende sundhedsak-
torer, der indgdr i og etablerer relationer gennem et kommunikerende
netvaerk. Udover borgeren, derirollen som patient er omdrejningspunktet
for modellen, drejer det sig om a) patientens pargrende og andre sociale
netverk, herunder fx kolleger, venner og bekendte; b) kommunale og re-
gionale sundhedsaktgrer, hvilket fx omfatter laeger, sundhedsplejersker,
sagsbehandlere, m.fl.; c) kommercielle sundhedsakterer, dvs. apoteker,
fitnesscentre, medicinalproducenter o. lign.; samt d) digital sundhed og
sociale medier, der ganske vist umiddelbart adskiller sig fra de gvrige ved
primeert at have karakter af kanal for kommunikation, men som samtidig
udger en videns- og informationsbank, som patienten kan interagere (og i
vores model dermed ogsd kommunikere) med. Patienten er desuden ogsa
sundhedsakter i forhold til andre patienter, som han eller hun interagerer
med. Sddanne interaktioner kan forega formelt gennem patientorganisa-
tioner eller rehabiliteringsgrupper, eller uformelt i fx online peer-to-peer
fellesskaber pa de sociale medier (Schneider-Kamp og Kristensen) eller
mellem indlagte patienter (Ludvigsen).

Sundhedsaktgrerne i vores model realiserer deres indbyrdes relatio-
ner ved at interagere med hinanden, og her spiller isser sproglig kommu-
nikation en vigtig rolle. For at forsta betingelserne for denne kommunika-
tion og gore modellen for patientologi operationel i praksis inddrager vi i
det folgende en raekke begreber, der har betydning for, hvordan patienter
kommunikerer med deres omgivelser. Vi tager udgangspunkt i kommuni-
kationsmodellen af Ernst, dog med de ngdvendige tilpasninger, der gor, at
den kan bruges til at afspejle patientens perspektiv. Ernsts model omfatter
de tre helt basale elementer afsender, modtager og budskab: patienten som
den ene kommunikationspartner i netvaerkets centrum, mindst en anden
kommunikationspartner fra netveerket, og noget sprogligt, der kommuni-
keresisituationen. Kommunikation skal sdledes forstas som en tosidet eller
gensidig relation, ogsa selvom den pa overfladen kan fremsta som "tavs”:
At modtage en besked kreaever fx, at man kan afkode det, man hgrer (eller
leeser), og tilskrive det mening, og derved kommunikerer man jf. Ernst ogsa
i sddanne kontekster.
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Forbade afsenders og modtagers vedkommende gaelder det, at kom-
munikationen er betinget af deres intentioner, dvs. deres motivation for
at gennemfpre kommunikationen og det formal, de har med den. Med
Jakobsons sprogfunktioner som orienteringspunkter er der fortrinsvis
tale om ekspressive, appellative, referentielle og fatiske hovedtyper for
intentionen. Den ekspressive funktion henviser til afsenderens sproglige
formidling af holdninger eller falelser, mens den appellative funktion er
relateret til modtageren, der opfordres til en indstillings- eller adfzerds-
relateret reaktion. Den referentielle funktion fokuserer pd kommunika-
tionens genstand, dvs. det objekt eller emne, der kommunikeres om. Og
slutteligt beskriver den fatiske funktion, hvordan sproglig interaktion
kan bruges til at signalere eller opretholde social kontakt — uden at det
nedvendigvis svarer til at udveksle information som fx smalltalk. Nar
kommunikationsparterne deler intentioner, fremmes kommunikationens
succes og vice versa. Det, der kommunikeres, kan beskrives som forestil-
linger eller mentale koncepter, som kodes i en sproglig form og afkodes af
modtageren, der ideelt set kommer frem til samme forestilling som afsen-
deren. At der ligger et stort potentiale for misforstaelser i denne proces,
burde vaere indlysende, fx ndr laegens fagkulturelle forestillinger mades
med patientens hverdagskulturelle sfeere. Koden, altsa den form, bud-
skabet antager, har mange facetter: Det kan veere forskellige sprog (som
dansk og russisk) eller et sprogs forskellige varieteter (fx sgnderjysk eller
en udenlandsk laeges ufuldstaendige dansk), som patienten mgder eller
harisit eget sproglige repertoire. Kodebegrebet omfatter ogsa de faglige
registre, patienten mgder, i form af fx medicinske fagord, administrative
formuleringer og i det hele taget den sprogbrug, der praeger specifikke
processer og sagsgange. Der kan veere brug for tolkning af koden, ikke kun
mht. forskellige sprog, men ogsa i forbindelse med de forskellige registre.
Jo stgrre kommunikationsparternes kodeoverlap er, desto bedre lykkes
kommunikationen (Blatt m.fl.). Sundhedsprofessionelle har traditionelt
haft store vanskeligheder med at skabe det ngdvendige kodeoverlap med
deres patienter.

Det budskab, kommunikationen skal formidle, baeres altsa af intenti-
oner og forestillinger og kodes i en form, der derefter formidles gennem en
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kanal, dvs. de fysiske omstaendigheder der betinger budskabets formidling.
Det kan fx ske via lydbglger, skrift eller digitale koder, og her er det vigtigt
for en vellykket kommunikation, at der er sa fa barrierer og forstyrrelser
som muligt. For nogle patienter kan det vaere afggrende, at der er adgang
til hjaelpemidler som fx tandproteser eller hgreapparater, sa budskabet kan
afsendes og modtages forsvarligt.

Herudover er der tre faktorer, som pa forskellig vis pavirker kom-
munikationens forlgb: Det gzelder for det forste afsenders og modtagers
tidligere erfaringer med at kommunikere inden for det sundhedsfaglige
felt og dermed de kommunikative repertoirer, de har opbygget athaengigt
af, hvem de over tid har haft lejlighed til at kommunikere med. Erfarne
patienter besidder fx ofte en del sundhedskundskab, de kan traekke pa i
kommunikationen. Dette er ikke tilfeeldet for dem, der er nye i patientrol-
len, og det stiller forskellige krav til bade sundhedsprofessionelle og andre
netvaerksaktgrer, der er forpligtet til at kommunikere sa hensigtsmaessigt
med patienterne som muligt.

For det andet spiller folelsesmaessige faktorer en vigtig rolle i kommu-
nikation, der omhandler sundhed og sygdom, bl.a. fordi dette felt ofte in-
volverer komplekse falelser som frygt, frustration og hab. De emotionelle
faktorer kan influere positivt eller negativt pd kommunikationen: Pa gode
dage kan det vaere lettere at kommunikere om vanskelige problemstillinger,
mens det pa darlige dage fx kan veere sveert for patienter at forsta og folge
instruktioner eller for sundhedsprofessionelle at give instruktioner.

Og for det tredje spiller magtforholdet mellem dem, der interagerer,
en vaesentlig rolle for det kommunikative forlgb. Ofte foregar kommuni-
kationen mellem patienter og sundhedsprofessionelle i institutionelle
sammenhange, hvor der er uskrevne regler og praksisser for, hvem der
setter de kommunikative rammer. Det er som regel de sundhedsprofessi-
onelle, der har ansvar for og bestemmer tid, sted, emne og den made, sam-
talen organiseres pa. En laege, der stiller mange spgrgsmal til en patients
sygehistorie, kan opfattes som inkompetent, hvis patienten forventer et
hierarkisk leege-patientforhold, og omvendt fgler patienten sig muligvis
ikke set af en leege, der undlader at kommunikere tilstraekkeligt. Begge
dele kan fa patienten til at miste tillid til leegen og dermed vanskeligggre
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samarbejdet. Kommunikation i institutionelle sammenhazenge er som ud-
gangspunkt hierarkisk, og det tilskriver oftest patienten en underordnet
position iinteraktionen. Magtforholdet pavirker ogsa den kommunikation,
der foregar uden for institutionelle ssmmenhznge, men her er der langt
stprre variation i rollefordelingen. At blive patient kan medfgre store for-
andringer i forholdet til familie og pargrende, fx hvor et familiemedlem
overtager de roller, patienten hidtil har haft, og derved rykker ved den
indbyrdes magtfordeling. Sidanne omfordelinger af magtrelationer kraever
ofte bade tilveenning og tilpasning for alle involverede.

Ved hjelp af ovenstaende begreber bliver det muligt at beskrive det
kommunikative aspekt i vores model for patientologi, hvor mennesker an-
ses som erindrende, relationelle, folelsesmaessige og magtsggende aktorer
(Bourdieu). De opstillede begreber bruges til at analysere de kommunika-
tive relationer mellem sundhedsaktererne fra figur 1 og afdekke skjulte
problematikker i historien om Kirsten.

HISTORIEN OM KIRSTEN

Patientcases er rygraden i medicinsk forskning, og der kan udledes ganske
meget alene ud fra en enkelt patientcase (Caramazza og McCloskey). Vi
preesenterer en enkeltcase inspireret af en af forfatternes egen kliniske
praksis. Casen er opsummerende forstdet pa den made, at den fletter et par
teet beslaegtede cases sammen for at sikre patienternes anonymitet (Saun-
ders m.fl.). Beskrivelsen er baseret pa indgaende kendskab til patienternes
tanker og folelser, som er indhentet gennem opfolgende samtaler og meder
mellem patienter og laege.

Casestudier spiller ogsa en vigtig rolle i sociologisk forskning: Flyv-
bjerg demonstrerer, hvordan savel typiske som ekstreme enkeltcases bidra-
ger til bade teoretisk og empirisk udvikling. Patientcasen, der preesenteres
idet folgende, er en ekstrem case i den forstand, at vi kun belyser én del af
patientspektret - resursesvage kronisk syge patienter. Samtidig er casen
typisk for denne patientgruppe, da de fleste af de illustrerede problema-
tikker er udbredte blandt disse patienter. Casen er dermed velegnet til at
demonstrere, hvordan vores model for patientologi kan anvendes.
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Kirsten er 43 ar, fraskilt og mor til tre bern pa syv, ti og 14 ar. Hun bor
ientrevearelses lejlighed i et udsat boligomrade med hgj husleje. Barnene
har ikke meget kontakt med deres far, og Kirsten har ikke haft kontakt til
resten af sin familie, efter at hun blev gift, fordi de ikke brgd sig om hendes
mand. Kirsten har tidligere arbejdet pa slagteri og med rengering, men
er p.t. arbejdslgs. Hun har bankgzeld efter at veere gdet konkurs med en
blomsterforretning.

Kirsten sgger lege otte til ti gange arligt. Hun klager over mange fysi-
ske symptomer, som ikke modsvares af objektive fund, og leegen beskriver
hende som nedtrykt og opgivende med lavt selvveerd. Kirsten sover darligt
om natten pga. smerter i ryggen og hoften. Hun har rgget i 25 ar, men er
nu holdt op. Hun har begyndende KOL (kronisk obstruktiv lungesygdom),
der forhindrer hende i at dyrke den motion, som laegen har anbefalet pga.
overveaegt. Hun har desuden udviklet type 2-diabetes, der kreever omfattende
kosteendringer, hvilket er sveert for hende at efterleve, da den 14-arige datter
har symptomer pa spisevaegring. Kirsten garidag til kontrol fire steder: hos
egen laege (specialleege i almenmedicin), lungelaege (speciallege i lungesyg-
domme) og diabeteslaege (specialleege i endokrinologi) samt efter pavisning
af en polyp i tyktarmen til arlig kontrolkikkertundersggelse, hvilket hun
skal ggre de naeste fem ar.

Kirsten fgler skam over sin overveaegt og bliver let vred over, at hun
ikke kan ggre rent eller kobe ind uden at blive forpustet. Vreden gar ofte
ud over bgrnene, som driller hende med overvaegten og hendes darlige
kondition. Hun har mange udgifter til medicin, fordi hendes diabetes ikke
ervelreguleret. Kirsten er deprimeret over sin gkonomi og foler skyld, nar
der mangler penge til bernene, bdde fordi hendes medicin er dyr, og fordi
hun ikke har vaeret god til at folge laegens kost- og motionsrdd. Hun havde
tidligere et abonnement til et motionscenter, men matte fraveelge dette, da
banken bad hende om at rydde op i gkonomien.

Pga. lende- og hoftesmerter er Kirsten blevet undersggt pa ortopae-
disk afdeling, og undersggelserne viser, at hun har en diskusprolaps, som
kraever genoptraening i kommunalt regi. Derudover er hendes venstre hofte
sd gdelagt af slidgigt, at den bar udskiftes inden for 1-2 ar. Hun er bange for
atblive opereret, mest pga. smerterne og den efterfglgende genoptreening,



144 KULTUR & KLASSE * 131 * 2021
SYGDOM

men ogsa fordi hun er bekymret for, om begrnene kan klare sig under forlg-
bet, da eksmanden ikke er indstillet pa at passe dem. Og kikkertundersggel-
sen, som hun efter planen skal have foretaget hvert ar i en periode pa fem
ar, har skabt frygt for undersggelser og deres konsekvenser, og hun har af
samme grund ikke taget imod tilbud om forebyggende undersggelser for
underlivskraeft og mammografi.

Kirsten er glad for samtalerne hos egen laege. Laegen lytter, og det
skaber et fortroligt rum med en anden voksen, hvilket hun savner i hver-
dagen. Laegen taler dog mest om, at Kirsten skal tabe sig og huske at tage
sine piller. Nar leegen spgrger ind til Kirstens problemer, er hun usikker p3,
hvad hun skal svare, og laegens spgrgsmal hjelper hende ikke til at komme
det neermere. Laegen har foresldet, at hun taler med en psykolog, men det
har hun afvist, da hun ikke fgler sig "skgr”. Laegen har ogsa navnt, at hun
godt kunne veere i overgangsalderen og derfor maske skal se sine mange
symptomer som normale. Kirsten har ikke fortalt sin l&ege om eksmanden,
der af og til tiltvinger sig adgang til lejligheden og presser hende til sek-
suelt samveer. Han truer med at fortaelle kommunen, at Kirsten slar sine
bgrn, og at hun har noget sort renggring, men hun vil ikke kunne klare sig
gkonomisk uden de ekstra penge.

PATIENTOLOGIMODELLEN SOM ANALYTISK LINSE

For atillustrere, hvordan vores model for patientologi kan bruges i klinisk
praksis, anvender vi den i det fplgende som analytisk linse til at betragte
og analysere Kirstens historie. Laeger er vigtige aktgrer i netveerket af
kommunikerende sundhedsakterer og opfattes tilmed ofte som de mest
centrale. Samtidig viser mange studier af leege-patient-samtaler, at der
ofte opstar misforstaelser og problemer i kommunikationen (McCabe
og Healey), sa derfor retter vi vores analysefokus mod Kirstens kommu-
nikation med sin praktiserende laege som repraesentant for de regionale
sundhedsaktgrer. Casen beerer tillige de typiske traek af en leegelig syns-
vinkel pa patienten, da det medicinske perspektiv (anamnese, diagnose,
terapi) dominerer, og patientens sociale og psykiske udfordringer dermed
forbliver underbelyste.
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Bade Kirsten og hendes egen laege er motiverede til at bidrage til
en konstruktiv interaktion for at lgse nogle af Kirstens helbredsudfor-
dringer, men pa grund af de meget forskellige verdener, de lever i, og
den store forskel, der er pa deres kulturelle sundhedskapital, opstar der
kommunikative vanskeligheder, som heemmer deres interaktion. Fgr det
forste er intentionerne vidt forskellige: Kirsten har en tydelig interesse
i fatisk og muligvis ekspressiv kommunikation med sin laege, som dog
i overensstemmelse med reglerne for situationen har referentielle og
appellative intentioner over for sin patient. For det andet synes forestil-
lingerne om og dermed forstdelsen af Kirstens situation meget forskellige,
forlaegens perspektiv er medicinsk snarere end sundhedsfagligt helheds-
orienteret. Og for det tredje er kodeoverlappet indskraenket pa trods af,
at begge taler dansk, eftersom leegen ikke er tilstraekkeligt opmaerksom
pa, at han med sit faglige register ikke nar frem til Kirsten. Hun mangler
ikke kun sproglige kompetencer til at forsta leegens budskaber, men ogsa
kommunikative feerdigheder til at udtrykke sine behov og udfordringer
tilstraekkeligt tydeligt.

Laegen kommunikerer bl.a. forbiKirsten, nar det geelder motion. Han
forstdr ikke hendes situation, og hvordan hendes lave sundhedskapital
pavirker hendes handtering af situationen, og han kan derfor heller ikke
formulere motionsrad, hun kan omsaette til aktiviteter. P4 grund af sine
begraensede gkonomiske resurser har Kirsten matte opgive sit medlemskab
hos et motionscenter. Samtidig mangler hun den ngdvendige sundheds-
kundskab og hjeelp fra parerende og sit sociale netvaerk til at overkomme
skamfglelsen over sin krop, sa hun kan indse, at der er mange andre mader
at motionere effektivt p3, fx gennem enkle fritidsaktiviteter sdsom daglige
30-minutters gdture. At hun magter at udfgre sort renggringsarbejde viser
netop, at hun godt kan belaste sin krop i et vist omfang. Kirstens mangel pa
sociale og kulturelle resurser forsteerker dermed hendes helbredsmaessige
og gkonomiske problemer. Det er ikke overraskende, at leegen udviser
manglende forstaelse for, hvordan mgdet med Kirsten kan understattes
bedst muligt, bdde mht. hendes sundhedskundskaber og folelsesmaessige
tilstand, for det ligger principielt uden for leegens kompetence - her vil det
typisk veere andre sundhedsaktgrer, som overtager opgaven.
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Og sidst, men ikke mindst palaeegges Kirsten en starre del af behand-
lingsbyrden vedrgrende sin multisygdom (Rosbach og Andersen), end hun
kan klare. Laegen tilskriver hende ansvaret for at vaere omhyggelig med at
tage sin medicin og motionere, men overser samtidig, at den darligt regu-
lerede sukkersyge kan have psykosociale drsager. Det vil veere en opgave for
hele familien at tilpasse deres familiemgnstre, fx med hensyn til ernaering
og bedre kostvaner, og dermed hjzlpe Kirsten med hendes udfordringer,
men den opgave ligger igen langt uden for leegens kompetencer. At leegen
ser det som et klinisk problem, pafgrer Kirsten en gkonomisk sarbarhed i
form af endnu mere (dyr) medicin.

Nogle patienter kan lgfte behandlingsbyrden, hvis de er godt socialt
forankret og har stgtte fra pargrende og venner, men Kirsten har tilsynela-
dende ikke denne mulighed, og det er uklart, hvorvidt der findes ubrugte
sociale resurser i familien eller blandt naboer og venner, og om andre
professionelle sundhedsakterer allerede har undersggt mulighederne.
Til gengeeld star det klart, at eksmanden og bgrnene udggr en belastning
frem for en statte i processen, og familien bliver saledes en del af Kirstens
skjulte behandlingsbyrde i stedet for et faellesskab, der styrker og statter.
Kirstens erfaringer med tyktarmspolypper har bestyrket hendes fordom-
me om undersggelser og deres konsekvenser, og den affgdte sarbarhed
bidrager til hendes skjulte behandlingsbyrde og pavirker hendes hand-
lekraft, uden at legen ved og kan tage hgjde for det. Kirstens selvveerd
og egenomsorg er i sig selv ikke tilstraekkelig til at opveje byrderne, og
hendes mangel pa sociale resurser i form af et begranset socialt netvaerk
og svag social forankring belaster saledes interaktionen med sundheds-
vaesnet.

Detresurseperspektiv, der anleeggesimodellen, ggr det muligt at ana-
lysere og forstd, hvordan Kirsten som patient interagerer og kommunikerer
med sin egen lege og sit sociale netveerk omkring sin sundhed. Modellen
fremmer ogsa en forstdelse af, hvorfor Kirsten ikke benytter sig af kom-
mercielle sundhedsakterer og den adgang til digitale sundhedsresurser,
som er tilgaengelige pa nettet, fx via mobiltelefon. Kirsten mangler ganske
enkelt de gkonomiske resurser, som gor det muligt for hende at benytte sig
afkommercielle tilbud og kulturelle resurser i form aflaesefeerdigheder og



147 ANNA SCHNEIDER-KAMP ET AL.
PATIENTOLOGIEN NYFORTOLKET

sundhedskundskaber, der er ngdvendige for at kunne engagere sig i digital
sundhed fx pa sociale medier.

KONKLUSION

Analysen af casen illustrerer, hvordan vores model for patientologi kan
bruges som analytisk linse til at belyse og skabe forstaelse for patientens
interaktion og kommunikation med modellens andre sundhedsaktgrer.
Patientens sundhedskapital har isaer betydning for magtfordelingen mel-
lem patienten og de gvrige aktgrer. Vores model er funderet i forstaelsen af
sundhed som et socialt felt og af patientens position i feltet og kan derfor
tage hgjde for de (ofte uskrevne) institutionelle regler for, hvem der seetter
de kommunikative rammer og traeffer de sundhedsfaglige beslutninger.
Mgdet er som udgangspunkt hierarkisk, og det er naeppe patienter med
lav sundhedskapital, der befinder sig i toppen af hierarkiet. Uden for de
institutionelle rammer kan patientrollen tillige medfere store forandringer
irelation til pargrende og venner, fx nar en families ansvars- og magtfor-
deling skal tilpasses patientens indskreenkede muligheder og ggede behow.

Tillige kan modellen bruges som grundlag for at udvikle veerktgjer
for sundhedsprofessionelle og andre sundhedsakterer, der kan hjelpe dem
til at forsta patientens forestillinger, tilpasse deres kommunikation med
patienten, gge patientens sundhedskundskaber og sammen med patien-
ten finde frem til en mere balanceret fordeling af behandlingsbyrden. Det
kan fx gores ved systematisk at gennemgd modellens forskellige resurser
og sundhedsaktgrer og stille konkrete spgrgsmal til relevante dele, i det
folgende eksemplificeret ved resursesvage patienter med type 2-diabetes:

- Oplever patienten de sundhedsprofessionelle aktgrer som tilstraek-
keligt kompetente og empatiske? Fgler patienten sig set/hgrt?

- Modtager patienten adaekvat information og stgtte til at opna de ngd-
vendige sundhedskundskaber i forhold til sygdommen?

- Tilbydes patienten sundhedsprofessionelle anbefalinger pa en made,
der matcher hans/hendes sundhedskundskaber, fx i forhold til det
fagsproglige niveau?
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- Erderfamiliemgnstre, som belaster eller statter patientens mulighe-
der for at regulere sin diabetes?

- Har patienten tilstraekkelige finansielle midler til at efterleve de pa-
kraevede kostvaner? Han han/hun rad til at kebe diset-madvarer?

- Oplever patienten i samrad med de sundhedsprofessionelle de (mu-
ligvis dyre) ordinerede medikamenter som udslagsgivende?

- Findes der andre sundhedsakterer udover familien og de sundheds-
professionelle, der kan stgtte patienten i at implementere eventuelle
livsstilseendringer og derigennem opna langsigtet succes?

Og modellen er ikke kun anvendelig i mgdet med patienter med lav sund-
hedskapital, som fx sdrbare patienter (Kamionka m.fl.), men kan med fordel
ogsa bruges med mere resursesteerke patienter, der ligeledes udfordrer sund-
hedsvasnet og dets organisering som forbrugerpatienter (Schneider-Kamp
og Askegaard). Her kan modellen bl.a. belyse, hvordan patienter med hgj
sundhedskapital patager sig ansvaret for egen udredning og behandling.

Vores model for patientologi udger siledes en detaljeret reference-
ramme, der bade kan belyse, hvordan patienter selv kan bidrage bedst mu-
ligt til forbedring af deres egen situation, samt hvor og hvordan sundheds-
professionelle aktgrer mest hensigtsmaessigt mgder patienten. Dette farer
os dermed tilbage til Parsons idé om gensidighed og anerkendelse, hvor det
anses for vigtigt, at patienterne forpligtes til et konkret samarbejde med
sundhedssystemet efter bedste evne. Samtidig danner modellen grundlag
for de gvrige sundhedsakterers anerkendelse af, at patientens udfordringer
er relateret til dennes samlede sundhedskapital, dvs. funderet i patientens
sociale, gkonomiske og ikke mindst kulturelle resurser.

Et perspektiv, hvor patienten indlejres som omdrejningspunkt i et
netveerk af kommunikerende aktgrer, har store implikationer for de krav,
sundhedsvaesnet kan og skal stille til patienten. De bgr nemlig tage ud-
gangspunkt i patientens verden og de muligheder, patienten har for at
bidrage til egen udredning og behandling, og samtidig forholde sig til,
hvordan behandlingsbyrden fordeles optimalt. Vores model viser, hvordan
dette kan operationaliseres. Det kapitalteoretiske syn pa patienten, som
modellen befordrer, bidrager derved til debatten om patienten i centrum
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ved at anlaegge et helhedsorienteret patientperspektiv, der integrerer bade
sociale, kulturelle, gkonomiske og kommunikative aspekters rolle i be-
handlingssammenhange.
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PATIENTOLOGY REVISITED

Patientology traditionally signifies the scientific study of the patients
through medical sociological and anthropological perspectives. The last
decades have witnessed notable changes in the understanding of what it
means to be a patient and what role patients play in healthcare processes,
with the rise of concepts such as patient-centered care, patient empower-
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ment, and patient participation. This article develops a reconceptualization
of patientology, proposes a model hereof, and exemplifies its use through
the application to an illustrative case.

Our reconceptualization of patientology considers the patient as the
central actor in a network of healthcare actors. Being a patient requires
health capital that is comprised of health-relevant aspects of Bourdieusian
forms of capitals: economic, social, and cultural capital. The patient role
is constructed through the patient’s interaction with a range of health-
care actors such as health professionals, relatives, and other patients. The
proposed model allows for understanding health inequalities as based on
differences in (cultural) health capital, opening up new avenues of inves-
tigating and ameliorating patients’ challenges in health interactions. The
model allows for a fresh take on the reciprocity of Parsons social sick role,
allowing to clarify both how patients can contribute to their own health
and healthcare and where and how health professionals ought to meet
their patients.
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