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Et hverdagsliv i forandring —
brud og leereprocesser
i kreeftramtes liv

Resumé

Artiklen viser, hvorledes menneskers hver-
dagsliv bryder sammen og @ndres som et re-
sultat af at blive kraeftramt og behandlet. Dette
betyder, at hverdagslivet skal etableres under
ganske nye betingelser. Denne reorientering
kan beskrives som en leringsproces for den
kreftramte, hvor pagaldende lerer at leve
og deltage pa en ganske anderledes made end
for. Artiklen inkluderer en diskussion af re-
habiliteringsbegrebet og af den eksisterende
rehabiliteringspraksis. Som konklusion un-
derstreger artiklen betydningen af, at rehabi-
lieringsbestrabelser baseres pa de kraeftramtes
reelt levede kontekster.

Noggleord: kreftramte, hverdagsliv, rehabilite-
ring, lereprocesser.

1. Baggrund

Artiklen tager afsa@t i vores speciale, der pri-
mert bygger pa otte kvalitative interviews,
som vi udfgrte med kreftramte, efter de havde
afsluttet deres behandling, og sekundert pa
deltagerobservationer pa Rehabiliteringscenter
Dallund!. Artiklens teoretiske afs®t er kri-

1 Dallund, som er en del af Kraftens Bek@mpelse, er det
forste og eneste rehabiliteringscenter i Danmark for
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tisk psykologisk og vil serligt sette fokus pa,
hvordan sygdommen som betingelse @ndrer de
kreftramtes hverdagsliv, og dermed hvordan
de kraftramte ma arrangere deres hverdag pa
nye mader. Vores forstaelse af hverdagsliv har
sit udspring i Holzkamps livsfgrelsesbegreb.
Det enkelte menneske organiserer dagligdagen
gennem sin livsfgrelse. Ifglge Holzkamp er
livsfgrelse sialedes menneskers sammensat-
te, samordnende virke, som ggr det muligt at
fastholde og ®ndre de relationer og sammen-
hange, den kraftramte befinder sig midt i og
arrangerer sig med i sin hverdag. I Holzkamps
forstaelse omfatter livsfgrelsen to relaterede og
indbyrdes forbundne omréder, nemlig daglig-
dagens cykliske livsfgrelse, forstiet som sam-
ordning af hverdagens rutiner henover dens
kontekster, og “det egentlige liv”, forstaet som
deltagelse i serligt betydende aktiviteter.
Disse to sider af tilveerelsen indgér i et dy-
namisk samspil, der kan @ndres f.eks. som fgl-

mennesker med kreft. De modtager hvert ar ca. 700
kreftramte kursister, hovedsageligt efter de har afsluttet
deres behandling. De kraftramte tilbydes seks dages
ophold, hvor de sammen med andre kreftramte har
fokus pa nogle af de mange fysiske, psykiske og sociale
problemstillinger, der ofte opstar efter en kraeftsygdom.
Dallund fungerer ligeledes som et forskningscenter,
der samler og formidler viden om rehabiliteringsbehov
(cancer.dk).
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ge af en kreftsygdom. Inspireret af Holzkamp
er vi i vores undersggelse af de kreftramtes
hverdagsliv ogsé optaget af deres selvforsta-
else, som vi finder er et centralt element i den
subjektvidenskabelige tilgang om livsforelse
(Holzkamp, 1998).

1 fgrste del af artiklen vil vi skildre, hvordan
hverdagslivet brydes og forandres som fglge af
en kreftsygdom, samt hvordan informanterne
ma genetablere en ny hverdag efter sygdom og
behandling pa helt nye premisser. Anden del
omhandler, hvordan det at fa en kreftsygdom
og deltage i familiens praksisfalleskab og fzl-
lesskaber med andre kreftramte kan indebare
leering, hvilket har betydning for reetablerin-
gen af et hverdagsliv og viser, hvordan den
kreeftramte lerer at veere i hverdagslivet pa en
anden made end tidligere. Sidste del af artiklen
indeholder en diskussion af rehabiliteringsbe-
grebet herunder konsekvenserne af den mang-
lende fokusering pa rehabilitering pa kraftom-
radet. Samtidig peges der pa betydningen af, at
en rehabiliteringspraksis stgtter de kraftramte
ide leereprocesser, som de gennemgar, og som
tager udgangspunkt i det hverdagsliv, de lever.

Del 1: En forandret hverdag

Inspirationen til artiklen har vi bl.a. faet gen-
nem mange ars arbejde som sygeplejersker
indenfor kraftomradet bade i hospitalsregi
og i en af Kraftens Bekeempelses kreeftrad-
givninger. Vi har her set, hvor afggrende et
indgreb i et menneskes tilvaerelse det er at fa
kreft, og oplevet, hvor problematisk det kan
vere at genskabe en hverdag, efter behand-
lingen er overstéet. Selv om behandlingen har
varet succesfuld, og patienten er erkleret syg-
domsfri, kemper mange med bade fysiske og
psykiske belastende senfglger? af sygdom og
behandling.

2 Definition af senfglger: “Langtidsvirkende fplgetil-
stande som fplge af sygdommen og/eller behandlingen.
Tilstande som kan opstd i forbindelse med sygdom og
behandling, men ogsd kan opsta efterfplgende.” (Amts-
radsforeningen 2004).

85450_nordisk_1_2010.indd 35

Det er séiledes et meget forandret hver-
dagsliv, som de kreftramte vender tilbage til
efter endt behandling, og vores undersggelse
“Kreeftramte, hverdagsliv og rehabilitering”
(Liljegren & Prip, 2006) viser, at de kreft-
ramte har behov for hjalp til at reorientere sig
i forhold til deres nye situation og hverdags-
liv. Dette stiller krav til rehabiliteringen pa
kreeftomradet — krav som vores undersggelse
viser ikke bliver imgdekommet.

Vores undersggelse peger pa, at hverdagslivet
andres for mennesker, der rammes af kraft.
Det viser sig, at hverdagen @ndrer sig grund-
leeggende under behandlingen og ma folge
udviklingen af sygdom og behandling pa ma-
der, der ikke inddrages i behandlingsarbejdet.
Hverdagen brydes ikke kun under behand-
lingen, men ligeledes efter behandlingen er
afsluttet pa hospitalet.

Vi vil i det fglgende skitsere nogle af de
mange forandringer, der ggr, at informanternes
hverdagsliv kan karakteriseres som et hver-
dagsliv i forandring, og fokusere pa den svere
overgang mellem en hverdag med behandling
til en hverdag uden.

Fgrst og fremmest er det at blive ramt af kreft
et omfattende og pludseligt indgreb og brud i
alle vores informanters vante hverdag, som
medfgrer en @ndret livsfgrelse. Bruddet og
foranderligheden kan bl.a. tilskrives, at der
kommer en anden bevidsthed om livets for-
gengelighed ind i de kraftramtes liv, efter
de har faet konstateret kreeft. Bodil udtrykker
dette pa fglgende made:

“Vi har fundet ud af, at vi ikke er urgrlige, at det
ikke kun er naboen, der bliver syg ...”

De kreftramte bliver siledes, via sygdommen,
konfronteret med dgden som et grundvilkar
ved menneskets eksistens. Dgden bliver en
mulig realitet pa en anden made en tidligere.
Livet og hverdagen kan dermed fa en anden
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bundklang og betydning for de kraftramte, end
for de blev syge. Karen, hustru til en af vores
informanter, skildrer tiden under og umiddel-
bart efter behandlingerne som at befinde sig
i “ingenmandsland”, dvs. i en sarlig situa-
tion mellem liv og dgd, hvor dgden er rykket
n@rmere

Hverdagen brydes ligeledes ved det faktum,
at de kraeftramte skal gennemga en ofte meget
langvarig behandling pa hospitalet. Fglgende
er et udpluk fra et interview, hvor patienten,
Karl, og dennes hustru, Karen, ytrer sig om den
behandling, Karl har veret igennem:

Karl: “Det veerste, det var de tidspunkter, vi sku
op fandme midt om natten! K. fem om morgenen,
det er altsd midt om natten for mig!

Interviewer Hvornar blev I hentet?

Karl: K1. 7.

Karen: Ja, vi skulle veere feerdige to timer fopr,
vi skulle stille i xxxby, og sa skulle vi veere der
kl. otte, ja, sa skulle vi sidde her og veere helt
feerdige kl. seks.

Interviewer: Og hvor lang tid tog det sa derovre.
Karen: Fire minutter, men sd var der igen vente-
tid, inden vi skulle hjem, undtagen onsdage for der
skulle han have to behandlinger, og der skal veere
seks timer imellem, sa der var vi veek en hel dag.”

Af citatet fremgar, at Karls behandlingsforlgb
i form af 33 stralebehandlinger har betydet, at
den vante hverdag, de tidligere kendte hver-
dagsrutiner og vante rytmer i hjemmet og i
deres liv i det hele taget brydes for de kraft-
ramte. Dette medfgrer en anderledes hverdag,
som bl.a. indbefatter at tilpasse sig hospitalets
rytmer og rutiner og at deltage i livet pa ho-
spitalet.

Ved at inddrage Holzkamps forstaelse af
livsfgrelse ser vi, at disse brud kan medfgre,
at der sker forskydninger i forholdet mellem
de cykliske aspekter af de kraftramtes livsfg-
relse og deres egentlige liv. Sdledes kan f.eks.
det at udfgre dagligdags opgaver, rutiner, ved
alvorlig sygdom fa stgrre betydning for den
enkelte, fordi gennemfgrelsen af disse vante
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rutiner ikke lengere er en selvfglgelighed.
Dermed kan forholdet mellem det cykliske og
det egentlige i visse situationer @ndres.

Behandlingen féar skabt en athaengighed af
hospitalet for de kreeftramte — en athengighed
som, flere af de kreftramte oplever, rekker
udover behandlingens ophgr, og som betyder,
at det er vanskeligt ikke leengere at have kon-
takten til hospitalet.

Trine pa 39 ar ytrer om tiden efter afsluttet
behandling:

“Detvar FORFARDELIGT. Det var det virkeligt.

Altsa nej, hvor var det forferdeligt. Selvom jeg
nogle gange hadede at skulle af sted til xxx, by [til
stralebehandlingerne — red.], sa var det faktisk
veerre ikke at skulle det mere”.

Jytte pa 63 ar beskriver tiden saledes:

“Jeg folte mig meget alene, ikke fordi jeg ikke
havde nogle mennesker omkring mig, men det
her med, at du hver dag var vant til at skulle
kore til xxxby og snakke med dem, og at der var
nogen der, der holdt om dig, ikke. Den fornem-
melse, den forsvandt jo. [...] Al stgtten var veek
fra den ene dag til den anden! |...] Ja, den var
pludselig veek. Nu stod jeg her alene, ikke. De her
tvivlssporgsmdal og det, man sadan lige var kom-
met i tanke om, man ville spgrge dem om derude,
ikk’, ja, men det var jo veek. Jeg ved da godt, jeg
havde et telefonnummer, jeg kunne bare ringe,
men det er ikke det samme som den personlige
kontakt. Det er det altsd bare ikke! [...] Der var
et tomrum. Altsd, der var jeg glad for de gode,
de kontakter, jeg selv har”.

Ovenstdende citater stammer alle fra kreft-
ramte, der har féet strdlebehandling for deres
kreftsygdom og sdledes dagligt i en periode
har skullet ind pa hospitalet for at modtage
denne behandling, hvilket beskrives som me-
get belastende af alle de interviewede. Til trods
for at de interviewede har set frem til at afslutte
behandlingen, beskrives det som temmelig
problematisk og konfliktfyldt ikke leengere at
have kontakten til hospitalet.
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Trine beskriver endda perioden efter endt
behandling som vearre end behandlingsperio-
den. Dette er tankevakkende, idet behand-
lingsforlgbene ofte er meget lange og kom-
plicerede med mange bivirkninger bl.a. i form
af trethed, kvalme, opkastninger, smerter, di-
verse undersggelser, ventetid m.m.

Vores undersggelse peger pa, at den hyp-
pige kontakt under behandlingsforlgbet har
betydet, at de kreeftramte under behandlings-
forlgbet ogsa har haft teette kontakter, hvor de
har faet stgtte og svar pa ting, de var i tvivl om,
og meget andet. Nar de kreftramte overgér
til ambulante manedlige kontroller, opdager
de, at de mangler disse sider af deres behand-
lingsbesgg. Vores undersggelse viser, at det
kan vere svert at tenke ud over behandlingen
under behandlingen, dvs. det kan vare sveart
at spgrge til tiden efter behandlingen, idet de
kreftramte er s optagede af at komme igen-
nem den her og nu. Tiden, efter behandlingen
er afsluttet, skildres oven i kgbet af nogle af
vores informanter som verre og som en meget
diffus periode i modszatning til behandlingspe-
rioden, som beskrives af Bodil som konkret og
som at have veeret sat i en kalender i et halvt
ar. Erik Rasmussen, adm. direktgr for Mandag
morgen og formand for Patientstgtteudvalget i
Kraeftens Bekempelse, skildrer ligeledes i sin
bog “Den dag du far kreeft” perioden efter den
officielle raskmelding som den sveereste kamp
af dem alle (Rasmussen, 2003).

Opsummerende kan man sige, at de kraft-
ramte og deres familier befinder sig i en ny
situation, hvor de skal lzre at handtere og klare
(genetablere) hverdagen uden hj®lpen og stgt-
ten fra mennesker pa hospitalet, der kender til
deres problemer.

At sta alene uden kontakten til hospitalet bliver
bl.a. vanskeligt, idet de kreftramtes hverdag
efter behandlingen ser fundamental anderledes
ud, end fgr de blev syge. Hverdagen er fgrst
og fremmest preget af dilemmaet mellem at
vere rask/ikke rask. Jane udtrykker:
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“En ting, jeg synes er vanskeligt for en kreeftpa-
tient i hvert fald som mig er, at jeg gik ind til det
her fuld af liv og glade dage og energi osv., og
behandlingen har gjort mig til en patient. Det er
behandlingen, der har gjort mig til patient. Det
kan jeg veere forundret over at ja, men nu er du
rask, siger de [pa hospitalet —red.]. Nej, det er jeg
ikke, jeg er stadigveek patient, jeg kan ikke, hvad
Jjeg vil, jeg har stadigvewek smerter, jeg kan ikke
ligge, som jeg vil i sengen, fordi det presser pa
det bryst. Det synes jeg er en underlig situation,
at behandlingen gor en til patient ... uden en be-
handler, ikk’. Jeg mener, jeg blev behandlet, jeg
endte som patient, hvor er min behandler nu?”

Jane fgler sig som patient, selv efter hun er
erkleret rask. Det oplever hun som vanskeligt,
idet hun ikke l@ngere har adgang til en be-
handler, nar hun har allermest brug for en pga.
begraensninger i hospitalets behandlingstilbud.
Vores undersggelse peger pa, at oplevelsen af
ikke at fgle sig rask he&nger sammen med de
mange senfglger til sygdom og behandling,
som mange kreftramte lever med efter behand-
lingen, og som kan virke meget begrensende
for deres daglige aktiviteter. Dette medvirker
til, som Jane peger pa ovenfor, at de kraeftramte
kan opleve, at de har behov for en behandler,
efter behandlingen er afsluttet.

Serligt senfolgen traethed fylder i de kraeft-
ramtes hverdag og betyder, at deres fortsatte
livsfgrelse og hverdag bliver begranset. Jane
beskriver pa spgrgsmalet om, hvordan hendes
hverdag har @ndret sig:

“Jo, hvis vi starter fysisk, fysisk betyder det noget,
fordi jeg er treet, jeg er meget treet stadigveek, og
det er en underlig form for treethed, |[... ] den kom-
mer sd pludseligt og gor, at jeg ikke kan mere, jeg
bliver helt blank i gpjnene og ser ud som en hengt
kat, det er ikke en almindelig treethed, [ ...] og det,
det tager lang tid, synes jeg, at komme over. Jeg
har altid veeret utrolig aktiv, og det er jeg forhin-
dret i, fordi, jeg mener, jeg gik i fitnesscenter tre
gange om ugen, jeg kan ikke mere.”
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En undersggelse fra Dallund fra 2004 viser
at treethed er et stort problem for kreftramte
i hverdagen efter endt behandling. Traethed
fremhaeves som den senfglge, langt de fleste
kursister er plaget af (Dallund Kvartalsnyt
2007).

Fglelsen af ikke at veere rask og senfglgerne
medfgrer dermed for mange af de kreftram-
te en oplevelse af begrensninger og darlige
dage, bl.a. fordi de kreftramte ikke magter
det, de gjorde fgr. Dermed endrer kvaliteten
af hverdagen sig, og dens rutiner mister deres
selvfglgelighed. Dette betyder, at nye rutiner
skal skabes som en del af det nye hverdagsliv,
nér behandlingen er afsluttet. Seniorforsker og
ergoterapeut, Tove Borg, skildrer i sin Ph-D
athandling “Livsfgrelse i hverdagen under re-
habilitering” ligeledes, hvordan hverdagslivet
brydes som fglge af en apopleksi. Et brud som
overskrider hverdagsvirkeligheden for de apo-
pleksiramte og peger pa en anden slags virke-
lighed, der skal defineres pa ny (Borg 2002).

Vores undersggelse peger ligeledes pa, at
det, at skulle reorientere sig i sit hverdagsliv,
kraever, at de kreftramte og andre i deres fa-
milie kommer til en forstaelse med sig selv og
egen nye livssituation, hvilket indbefatter at
tage del i en lereproces. Det problematiske er
imidlertid, at de kreftramte og deres familie
ikke oplever at fa hjelp og stgtte i denne proces
fra sundhedsveasnet side.

Der sker en rekke forskydninger i forhold til
arbejdsopgaverne i hjemmet, idet andre fami-
liemedlemmer ma overtage nogle af de funk-
tioner, som den kraftramte tidligere selv har
varetaget. Den kreftramtes nye livssituation
kan sédledes ogsa byde pa praktiske problemer
som eksempelvis at fa nogen til at passe og
hente sit barn i bgrnehaven. Det kraver, at
man arrangerer sig anderledes, end man tidli-
gere har gjort. Det er ikke uproblematisk for
de kraeftramte. Bodil beskriver séledes om det
ikke at kunne deltage pa samme méde i arbej-
det derhjemme pa garden efter sygdommen:
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“Det er jo mgg irriterende, at jeg ikke kan holde
til det, jeg gerne VIL.... Det er SA treels ..." [...]
Og der kan jeg da i hvert fald godt meerke, at det
er ikke helt, ligesom det plejer ... og det synes jeg
er meget enerverende.”

Det, at Bodils mand og bgrn mé overtage nogle
af hendes tidligere opgaver i hjemmet, bety-
der dermed, at sygdommen og dens fglger
kan fa betydning for familiens made at vare
sammen med hinanden pa og kan betyde en
@ndret deltagelse 1 familien for alle familie-
medlemmerne.

For alle vores informanter har deres kraeft-
sygdom og fglgerne efter behandlingen be-
tydet, at de sociale sammenh&nge, som de
deltager i (som livet i familien, pa garden, pa
arbejdet, i fritiden mm.), har @ndret sig, og
der er sket forskydninger i forhold til deres ar-
bejdsopgaver og made at indgé i hverdagen pa.

Som ovenstdende viser forandres de kreft-
ramtes hverdagsliv ved at blive brudt pa flere
forskellige mader, nar kraeftsygdommen kon-
stateres, nar den kraeftramte behandles, og nar
behandlingen er afsluttet.

At komme hjem fra hospitalet indebzrer
til nogles overraskelse ogsa et brud. Nar de
kreftramte kommer hjem skal hverdagen gen-
etableres pa helt nye premisser pga. de man-
ge forandringer, som sygdommen har med-
fort. Forandringerne krever, at de kraeftramte
reorienterer sig og reorganiserer deres hver-
dagsliv, hvilket fordrer en lereproces. Man kan
dermed tale om, at de kraeftramtes hverdagsliv
og situation er karakteriseret ved og konstant
preget af nye praksisser, der abner sig, og som
de skal forholde sig til.

Det er vigtigt at papege, at det forandrede
hverdagsliv efter behandlingen for de kraft-
ramte far mere gennemgribende og dybere
betydninger, fordi deres hverdagsliv nu bliver
et liv med kreft og dens mange fglger. Det
problematiske for de kreftramte her ligger
bl.a. i, at hverdagen pa grund af de mange
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forandringer, kraeften har medfgrt, ma sattes
sammen pa ny, og den kraftramte og dennes
familie ma finde nye mader at fa et hverdags-
liv til at fungere. At skulle vende tilbage til
hverdagslivet efter endt behandling er séledes
mere end blot at blive udskrevet fra hospitalet
og f.eks. starte pd arbejde igen. Det er mange-
sidigt og komplekst for de kraeftramte at skulle
reetablere et hverdagsliv, og den reorientering,
der finder sted for de kraftramte, foregar pa
flere omrader samtidigt.

Den hverdag, der mgder de kreftramte efter
endt behandling, opleves af flere som frem-
med og uoverskuelig. Vores undersggelse af
hverdagslivet efter kreftbehandling viser, at
de kreftramte har behov for hj®lp og stgtte
og dermed rehabilitering i tiden efter behand-
lingen pa hospitalet. Det er et behov, som de
kreeftramte ikke oplever bliver imgdekommet,
og hvor de fgler sig overladt til sig selv og til,
paegen hand, at reorientere sig i den nye svaere
og uvante livssituation i forhold til dem selv,
familien, arbejdet osv.

Hverdagen er dermed ogsa praeget af lere-
processer og af udvikling af selvforstaelse pa
grund af de forandrede forhold samt vanske-
ligheder relateret til disse. Det, at genskabe
en hverdag efter en kreftsygdom, involverer
altsd leering, hvilket naste del af artiklen vil
omhandle.

Laering i konfliktuelle praksisser

Vi vil i det fglgende vise, hvordan det at del-
tage i praksisfellesskaber som familien og
rehabiliteringscentret Dallund kan medfgre
lering og samtidig skabe en udvikling af selv-
forstéelse, hvilket har betydning for reetable-
ringen af et hverdagsliv. Hermed vil vi pege
pé leering som et relationelt feenomen. Vi vil
samtidig pege pa, hvad der kan vare med-
virkende til at problematisere den lering og
udvikling, der finder sted, samt komme ind pa
hvad det beskrevne laringsbegreb kan betyde
for rehabiliteringsindsatsen.
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Da de kreftramte i vores undersggelse alle en-
ten lever i parforhold i familier eller i teet rela-
tion til deres bgrn og bgrnebgrn pavirkes alle i
familien i et eller andet omfang af sygdommen
og dens fglger i hverdagen efter endt behand-
ling. Samtidig involveres de pargrende i de
kreftramtes lere- og selvforstielsesprocesser.

Athverdagslivet for de kraeftramte og deres
familier, som sagt, er preget af brud og foran-
dringer og dermed nye praksisser, der abner sig
op, viser sig f.eks. ved, at de kreftramte ikke
kan deltage eller holde til det, de kunne, for de
blev syge. Om det at fa sagt fra i forhold til at
passe sine bgrnebgrn siger Annemarie:

“Jeg synes, jeg er blevet bedre til at sige fra med
mange ting [...]. Sd er jeg ngdt til at sige: det kan
Jeg ikke, jeg er treet, og det har jeg det godt med,
og det havde jeg ikke for. Forhen der gjorde jeg
alt det, som de synes, jeg skulle gore og mdske
lidt mere til [...]. Jeg prioriterer hellere at komme
ud at ga en lang tur end at ggre noget for andre.
Det kan godt ske, det er forkert, men altsa ...”

Hun siger videre:

“Jeg synes, det er dejligt og jeg vil meget, meget
gerne have dem, men nu har jeg dem [bgrnebgr-
nene —red.] pd mine preemisser og ikke pd hendes
[datterens — red.] preemisser. Sa det er ogsd min
sygdom, der har gjort det

IR: Hvordan reagerede hun pa det?

Annemarie: Fint, helt fantastisk. Hun [datteren —
red.] sagde, men ved du hvad mor, det skulle du
have sagt for mange dr siden. Hun har veeret god
af sig selv til at sige |...] at de [bgrnene — red.]
er hjemme ved Per [datterens mand — red.], de
skal ikke veere her i dag, fordi det er ikke sikkert,
at du kan holde ud at have dem. Det har veeret
godtiforhold til dengang. Det har veeret positivt,
synes jeg.”

Idet Annemarie har @ndret sin deltagelse i fa-
milien, har hun samtidig ogsé varet med til at
@ndre forholdene omkring familiens samvzr.
Pa grund af Annemaries traethed beder dat-
teren bgrnenes far om at vaere sammen med
dem. Annemarie og datteren arrangerer séle-
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des deres hverdag og betingelserne for den pa
nye mader. De far mere plads til hinanden og
@ndrer familiens handlemuligheder. Hermed
udvikler de familiemedlemmernes radighed
over familiens hverdag.

Den udvikling og lzering, der her finder sted,
er situeret i det praksisfellesskab, som her ud-
ggres af familien i dens forskellige relationer
og aktiviteter. Lering bliver hermed en del af
livsfgrelsen, af deltagelse i hverdagen (Lave
& Wenger 2003). Det, at lzzre og komme til
forstaelse med sig selv, kan séledes ligge i
det at handle, deltage i og @ndre sociale sam-
menhange som f.eks. familien, og hermed kan
man tale om, at lering er at vaere engageret i
@ndring af praksis.

Ogsa andre kraeftramte end Annemarie beskri-
ver, at de i kraft af sygdommen har udviklet
sig, idet de er blevet mere sig selv og bedre til
at sige fra samt holde fast i sig selv, hvilket
de beskriver som positivt. Det vil sige, der
ligger en mulighed for @ndring og udvikling
via sygdommen, men der ligger samtidig ogsa
en konfrontation med og en bevidsthed om
livets forgengelighed og dermed angsten for
at skulle dg af sin sygdom. Leering er dermed
aldrig blot et spgrgsmél om overfgring af viden
eller tilegnelse af faerdigheder; lering og der-
med udvikling af selvforstaelse i forbindelse
med praksis og dets betydning for subjektet
og faellesskabet er aldrig uproblematisk (Lave
& Wenger 2003). Det, at lere- og selvfor-
staelsesprocesserne for de kraftramte er pro-
blematiske, understreger ngdvendigheden og
vigtigheden af, at de kreftramte tilbydes hjzlp
i forhold til at reetablere et hverdagsliv pa nye
premisser. Samtidig peger det pa, at den vi-
den, de kreftramte far f.eks. via opholdet pa
hospitalet, ikke ngdvendigvis uden videre kan
overfgres til hverdagslivet derhjemme, men
kreever, at der til stadighed ma ggres refleksio-
ner i forhold til den konkrete situation. Dette
medfgrer, at rehabiliteringsindsatsen ma fglges
opidetliv, der leves derhjemme, hvor proble-
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merne opstar og skal handteres. En pointe, der
ogsa understreges af, at det kraver mere end
blot refleksioner at genetablere et hverdagsliv;
det kraever, som vi tidligere har peget pa, en
mingelering af hverdagslivet: finde andre ma-
der at handle pa, arrangere sig pa nye mader
med andre.

Disse overvejelser dbner dermed op for, at
man, som kreftramt, kan leere noget bade, nar
man arbejder med sin situation, og nar man
tenker over den. Denne lering behgver ikke
at foregd uunderstgttet. Man kan forestille
sig forskellige former for professionel stgtte,
gruppesamtaler m.v. Vi foretog som omtalt
vor undersggelse af kraftramtes overgang
fra behandling til hverdag med senfglger pa
Dallund. Det er en af de fa muligheder kreaft-
ramte gives for at reflektere over deres situa-
tion med andre. Dette tilbud vil vi belyse i det
fglgende.

Fellesskabet pa Dallund er et praksisfelles-
skab, der kan fa stor betydning for de udvik-
lings- og l@reprocesser, som de kraeftramte
gennemgar og for det hverdagsliv, der skal
etableres.

Samtidig forandrer praksisfellesskaberne
pa Dallund sig i takt med, at de forskellige
kreftramte kommer og gar. Fellesskaberne
konstitueres gennem medarbejdernes og de
kraftramtes deltagelse, deres viden og per-
spektiver (Lave & Wenger 2003). I modset-
ning til praksisfellesskabet i familien er Dal-
lund tidsmeessigt af mere kortvarig karakter,
men samtidig meget intens og kan vere med-
virkende til at forandre de kreftramtes selvfor-
staelse. Denne forandring er bundet sammen
omkring en vis felleshed af betingelser og
samtidig et gensidigt engagement i forhold til
at lre noget om deltagernes nye situation —
livet efter en kraeftsygdom — i samvaret med
andre kraftramte.

Karl forteller omkring det at mgde andre
kreftramte med samme sygdom som ham:
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“Jeg synes jo, det kunne veere sjovt og ogsa inte-
ressant og hgre, hvordan udartede deres sygdom
sig, og hvilke erfaringer har de gjort, og har de
ogsd darlige dage, ligesom jeg har eller hvad. Det
er rart at vide, man ikke er den eneste!

De kreftramte sgger altsa pd Dallund for at
deltage i et feellesskab med andre kraftramte
med hvem, de kan udveksle og dele erfarin-
ger i forhold til det at have haft kraeft og ve-
ret igennem et behandlingsforlgb, men ogsa
i forhold til hverdagslivet og problematikker
relateret hertil, hvilket ligger i Karls udtalelse
om ddrlige dage.

Bodil, der har svert ved at satte ord pa,
hvordan hun har det, forteller om sine gnsker
for opholdet pa Dallund:

“Ja, fordi [...]vi har aldrig haft det inde pa livet,
den sygdom her, vi har ingen i vores familie, der
har ... jeg tror ogsd, selv om vores netveerk er
utroligt fint, sa tror jeg alligevel, at jeg har nogle
sporgsmadl, der spgger et eller andet sted, som jeg
mdske ikke lige kan scette ord pa ... her og nu, det
er noget med, at nar man kommer i gang med at
snakke, fordi jeg vidste heller ikke, hvad I ville i
dag, vel ... sadan tror jeg da, det er.”

Dnsket om at komme péa Dallund og deltage
i et fellesskab med andre kreftramte er der-
med samtidig et gnske om at opna hjzlp til
stgrre forstdelse for egen nye livssituation.
For de kreftramte er faellesskabet pa Dallund
en made, hvorpa de kan udforske deres nye
situation efter at have haft kraft. Problemet
med opholdet og fellesskabet pa Dallund er
dog, at det er et faellesskab, der for det meste
ophgrer med opholdet.

Hermed bliver det at dele bl.a. erfaringer i
et feellesskab med ligestillede altsd en vigtig og
afggrende del for udvikling af selvforstaelse,
men denne udvikling kan dog ikke umiddelbart
@ndre pa de betingelser, den kreftramte star
med i hverdagen f.eks. i familien, pa arbejds-
pladsen osv.

Som sagt tidligere: at lere noget kan, som
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en social og situeret proces, fa betydning se-
nere i andre sammenhange. Det lerte er ufuld-
steendigt og ma konstant genovervejes og re-
videres. Menneskelig handlen har et potentielt
og varierende tvaerkontekstuelt omfang (Lave
& Wenger 2003, Dreier 2002). Den laring,
der har fundet sted pa Dallund, skal sledes
videreudvikles under andre betingelser andre
steder, 1 hverdagslivet, derhjemme. Dette di-
lemma ligger bag bekymringen i det fglgende
citat af en kursist pa Dallund:

“Jeg er s glad for at veere omgivet af mennesker,
som virkelig forstar mig, og jeg kan merke, at
opholdet er godt for mig, men jeg er bange for,
hvad der vil ske, nar jeg kommer hjem igen og
skal sidde i den samme sofa med de samme vaegge
omkring mig: jeg er sd bange for at falde tilbage
til det gamle og blive initiativlgs som for!”.
Dallund, som man kan karakteriseres som et
rum, der adskiller sig fra hverdagen derhjem-
me, kan hermed vare et vigtigt rum for laring
og udvikling for de kraftramte med henblik pa
at udvikle selvforstaelsen. Pa Dallund kan der
altsa vaere skabt nogle vigtige betingelser for
de kreeftramte i forhold til lering og udvikling
af selvforstaelse, som kan fa betydning for de
kreftramte. Men samtidig indfanger ovensta-
ende citat ogsa det problematiske i, at der pa
Dallund er skabt nogle andre betingelser end
dem, der er til stede for de kraeftramte derhjem-
me. De betingelser, der er til radighed for de
kreftramte i hverdagen, derhjemme, opfordrer
f.eks. ikke til den samme aktivitet som pa Dal-
lund, hvor hjzlpen er “lige ved handen”. Der-
med kan hverken det, der leres pa hospitalet
eller pa Dallund, uden videre overfgres og an-
vendes i hverdagen derhjemme. Den viden, de
kreeftramte f.eks. far pd Dallund, tager de med
sig videre, men vores undersggelse viser, at det
leerte ma omarrangeres under de nye betingel-
ser, der er i hjemmet, og dette er vanskeligt.
Dette skyldes bl.a. det faktum, at omarrange-
ringen ikke kun involverer den kraftramte,
men ogsa dennes familie, arbejde m.m.
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Dette fér os til at rette opmarksomheden
mod ngdvendigheden af, at der pa Dallund
og pé kreftomradet i det hele taget udvikles
en stgrre opmarksomhed mod de betingelser
f.eks. for forskellige aktiviteter, der er i de
kraeftramtes hverdag efter endt behandling.

Ovenstdende medfgrer, at den hjelp og
stgtte, som sygdommen og de mange foran-
dringer fordrer, md tage udgangspunkt i de
hverdagssituationer og i det hverdagsliv, som
de kraftramte lever og i de dilemmaer, der
er relateret hertil. Samtidig vil vi ogsa pege
pa, at hjelpen i mange tilfeelde bgr finde sted
netop dér, hvor hverdagslivet leves og proble-
merne findes og ikke ngdvendigvis altid vak
fra hjemmet som f.eks. pa Dallund.

Som ovenstaende peger pa, kommer de kraeft-
ramte til stgrre forstaelse med sig selv og deres
nye livssituation bl.a. vha. at deltage i grupper
med andre kraeftramte pa eksempelvis Dallund.

Men hvilke rehabiliteringsmuligheder er til
stede for kreftramte i dag? Og hvordan kan og
skal rehabiliteringsindsatsen formes, sa den
tilgodeser de kraeftramtes lere- og selvforstael-
sesprocesser og tager udgangspunkt i de kraeft-
ramtes mange hverdagslivsproblematikker og
det, at de kreeftramte skal lere at genetablere
en hverdag pa helt nye premisser?

Diskussion af kraeftramtes

rehabiliteringsmuligheder

Den senere tid har der i medierne varet gget
fokus pa kreftbehandlingen i Danmark, hvilket
bl.a. har resulteret i ventetidsgarantier og ud-
arbejdelse af “kreftpakker” for langt de fleste
diagnosegrupper. Samtidig med denne fokuse-
ring pa det behandlingsmzssige er der sket en
udvikling i retning af kortere indleggelsespe-
rioder og mere ambulant behandling. Det vil
altsa sige, at vi i dag har et hospitalsvasen,
der ud fra en instrumentel, teknisk rationali-
tet, fokuserer pa det behandlingsmessige, ef-
fektivisering og nye organisationsformer med
accelererende patientforlgb.
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Vi ser det selvfglgelig som positivt, at sta-
dig flere patienter behandles hurtigere, og at
behandlinger pa kraftomradet forbedres og
nye udvikles, men vi mener samtidig, det er
problematisk, hvis man kun fokuserer pa den
medicinske, behandlingsmassige side af det at
vere kraeftramt, fordi dette kan medfgre en for-
kortet og mangelfuld tilgang til, hvad sygdom
er. Hvis de medicinske praksisidealer, som er
indeholdt i den biomedicinske sygdomsmo-
del, som har veret fremherskende indenfor
den traditionelle legevidenskab, overfgres
pa den konkrete patient, kan det overses, at
mennesker (de kreftramte) lever med deres
sygdom i hverdagen, og at kreftsygdommen
optrader og hiandteres af konkrete mennesker i
bestemte situationer i hverdagen. Det er netop
i hverdagen, at sygdommens konsekvenser far
betydning, og at behovet for hjelp og stgtte
(rehabilitering) opstér. Derfor mener vi, det er
ngdvendigt, at der tages afs@t i den livsfgrelse
og det hverdagsliv, som den sygdomsramte og
hans/hendes familie fgrer, hvis rehabilitering
skal opleves som meningsfuld for den syg-
domsramte og dennes familie3.

Den nye kommunalreform og den nye sund-
hedslov har betydet, at indsatsen over for
borgere med rehabiliteringsbehov er blevet
samlet i kommunerne. Dette har betydet nye
opgave- og indsatsomrader for kommunerne
og en @ndring i opgavefordelingen mellem
kommune og sygehus. Konsekvenserne i en
@ndret ansvarsfordeling har ikke ngdvendig-
vis betydet flere rehabiliteringsmuligheder for
den kreftramte og meget tyder pa, at kom-
munerne har svert ved at Igfte denne opgave
(Petersen-Munk 2009). Det politiske niveau
er en ngdvendig medspiller, da det er med til
at s@tte rammerne for, hvordan en rehabilite-
ringspraksis kan udspille sig. Pa baggrund af
undersggelsen Kreeftpatientens verden, som

3 Jf. Hvidbogens rehabiliteringsforstielse (Marselisbor-
gCentret 2004)
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er den stgrste danske kvantitative og kvalita-
tive undersggelse omhandlende kraftpatien-
ters behov under hele deres forlgb, peges p4,
at der er et stort behov for, at kreftpatienter
kan mgdes med ligestillede (Grgnvold m.fl.
2006). Vores undersggelse viser, at netop det
at mgdes med ligestillede er en vasentlig del
af de lare- og selvforstaelsesprocesser, de
kreftramte gennemgér, nar en ny hverdag skal
genetableres. Spgrgsmalet er hvilke rehabili-
teringsmuligheder, de kraftramte har adgang
til som eksempelvis at have mulighed for at
tale med en psykolog eller erfaringsudveksle
med ligestillede, som kan vere en central del
af rehabiliteringsindsatsen, nér det forandrede
hverdagsliv skal handteres? Mennesker med
kreft og deres pargrende kan ofte, ved hen-
vendelse hos Kraftens Bekempelse, fa tilbud
om at deltage i grupper med andre kraeftramte.
Kraftens Bekeempelse stiller séledes nogle vee-
sentlige leeringsbetingelser til radighed for de
kreeftramte bade i de lokale radgivningscentre
og pa Dallund.

Men det er forsat op til private organisatio-
ner som Kreftens Bekempelse at tage hand
om og ansvar for, at mennesker, der rammes
af kreeft, far mulighed for hjzlp og stgtte, og
det er saledes ikke et samfundsanliggende.

De rehabiliteringstilbud, der eksisterer ud
over i Kraftens Bekaempelses regi, er ofte
enkeltstdende og lokale projekter og tilbud, ge-
nereret af institutioner, afdelinger og ildsjzle
rundt om i landet, og indtil Dallunds oprettelse
er der ikke sket en systematisk opsamling af
tilbud, ligesom der ikke er opbygget en struk-
tur for formidling fra praksiserfaring eller fra
forskningsprojekter (Dallund 2005: 1 & Na-
tional Kraftplan, 2005). Sa lenge der ikke
pé landsplan tilbydes systematiske rehabilite-
ringsindsatser, og der ikke eksisterer nationale
retningslinjer, der sikrer et minimumsniveau
eller en — kvalitet, kan det blive tilfeeldigt, om
man, efter en kraeftsygdom, far tilbud om reha-
bilitering, alt efter hvor i landet og pa hvilken
afdeling man befinder sig.
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Det skgnnes, at minimum 70 % af de ny-
diagnosticerede kraftpatienter har behov for
rehabilitering, hvilket svarer til 20.000 menne-
sker om aret (Tvede 2003: 123-128). Dallund
modtager, som tidligere beskrevet, hvert ar
ca. 700 kreftramte kursister, hvilket langtfra,
som ovenstaende tal angiver, dekker behovet.
Kreeftpatientens verden viser, at 55 % af kraeft-
patienterne, der deltog i undersggelsen, havde
behov for rehabilitering som fglge af sygdom
og behandling, men ikke oplevede at fa dette
i tilstreekkelig grad (Grgnvold m.fl. 2006).

Rehabilitering bgr, som i andre lande, og
som vores og andre undersggelser pa omradet
viser, ses som en del af behandlingen (Hansen
m.fl. 2007).

I vores undersggelse fremgar det meget ty-
deligt, at kreeftramtes rehabiliteringsbehov er
af bade fysisk, psykisk/eksistentiel og social
karakter, dvs. undersggelsen peger pa, at re-
habiliteringsbegrebet rummer bade en fysisk,
psykisk og social dimension* samt pa ngd-
vendigheden af, at have fokus pa menneskets
samlede liv. Rehabilitering bliver ofte ligestil-
let med genoptrening, men rummer altsa bade
en fysisk, psykisk, eksistentiel og en social
dimension.

Rehabilitering handler ikke om helbredelse
i forstaelsen af at blive rask, men om rema-
king of a life (Mattingly. C. 1998, s. 64). Det
handler altsd ogsd om at lare at leve med
de fysiske, psykiske/eksistentielle og sociale
fglger af sygdom og behandling bade for den
sygdomsramte, men ogsa for resten af familien
og dermed om at genetablere hverdagslivet pa
nye pramisser, hvilket som tidligere beskrevet
er en leringsproces.

Et eksempel pa et praksisfellesskab for
kraeftramte, hvor der er skabt mulighed for at
komme til stgrre forstaelse med sig selv og sit
nye hverdagsliv, er en senfglgegruppe. En af os

4 Jr. Hvidbogens definition af rehabilitering. Marselis-
borgCentret (2004).
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har vaeret med til at opstarte senfglgegrupper
i Kraeftens Bekempelses regi, hvor faerdigbe-
handlede kraftramte mgdtes hver anden uge
over en periode, hvor de havde mulighed for
at mgdes med ligestillede og erfaringsudveksle
i forhold til at leve et @ndret liv. Fokus i sen-
felgegruppen var pa livet med senfplger, altsa
hvordan satter man, som tidligere kreftramt,
hverdagen sammen pa ny med de mange gener
og begrensninger, der kan opsta efter sygdom
og behandling. Erfaringer fra gruppen viser,
at den kan vere et vigtigt rum for lering for
de kraftramte med henblik pa at skabe en ny
hverdag efter at have haft kreft og kan dermed
fa stor betydning i forhold til at finde nye ma-
der at fa hverdagslivet til at fungere pé f.eks.
i familien, pa arbejdspladsen osv.

At mange kreftramte har senfglger efter syg-
dommen og behandling er et meget overset
problem. Idet der ikke foretages en systema-
tisk erfaringsopsamling pa hospitalerne er der
fortsat meget sparsomt dokumenteret viden pa
omradet. Denne sparsomme viden ggr, ifglge
Sussie Brandrup, tidligere leder af en af Kref-
tens Beka@mpelses radgivninger, at raskmeldte
patienter kan fa sveert ved at fa anerkendt deres
lidelser i forhold til eksempelvis sagsbehand-
ler og arbejdsgiver og saledes fa forstaelse
for, at eksempelvis deres treethed ikke skyl-
des dovenskab og ugidelighed, men skyldes
fglger af den behandling, de har gennemgaet
(Herskind 2005). En mangelfuld viden om,
hvordan man kan have det som kreftramt efter
at have varet igennem et behandlingsforlgb,
kan séledes fa store konsekvenser for, hvordan
man eksempelvis pa en arbejdsplads mgder og
forholder sig til den kraeftramte, og kan, som
flere af vores informanter oplever, betyde, at
den enkelte kan fgle sig meget alene med de
problematikker, der ofte er i kglvandet pa en
kraeftdiagnose.

Vi ser det som centralt, at vi i sundhedsvas-
net begynder at anerkende og interessere os for
de senfglger, som mange ma finde en made
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at leve med og saledes skabe plads til andre
fortellinger, som ikke handler om helbredel-
se. Idet stadig flere mennesker far konstateret
kreeft, og flere og flere heldigvis overlever de-
res kreftsygdom eller lever l&ngere med den,
star stadig flere mennesker overfor at skulle
vende tilbage til et hverdagsliv, familieliv, et
arbejdsliv, efter lang tids sygdom, der har pa-
virket den enkelte bade fysisk og psykisk, og
som ofte ogsa har @ndret de sociale relationer,
den enkelte indgar i. P& den ene side har vi
altsd i dag et hospitalsvasen, som er i stand til
at behandle stadig flere kraeftramte mennesker
og fa disse til at leve stadigt leengere tid. Pa
den anden side har vi et hospitalsveasen, der,
bl.a. pga. fokusering pa det behandlingsmaes-
sige, svigter de kraftramte i forhold til de
mange problemstillinger, der ofte opstar efter
i kglvandet pa kraftsygdommen og behand-
lingen af denne. Da livet for de mennesker,
der rammes af kreft, under behandlingen pa
hospitalet og i det hele taget, ma forstas som
et samlet hele, og da de kraftramte efter endt
behandling skal genetablere et hverdagsliv,
mener Vi, at det i plejen og behandlingen af
kraeftramte, er ngdvendigt ogsa at fokusere pa
de kreftramtes hverdagsliv, fordi den kraft-
ramte lever med sin sygdom i hverdagen. Det
er, som sagt, netop i hverdagen, at sygdom-
mens konsekvenser far betydning, og behovet
for hjelp og stgtte opstar. Hermed kan man
altsa tale om, at de kraeftramte har nogle behov
for hjlp og stgtte, som reekker udover sygdom
og behandling og gar ind i det nye hverdagsliv,
som skal etableres.

Regeringen har for nylig bebudet en ny kraft-
plan (kreftplan 3), som bl.a. skal sa@tte fokus
pé bedre stgtte til, at patienterne kan komme
tilbage til livet efter endt behandling (cancer.
dk). Det afggrende er, at de gode intentioner
implementeres i praksis, og den omtalte foku-
sering kan ses som en udfordring til at arbejde
for, at de kraeftramte kan fa den hjlp og stgtte,
de har brug for til at leve et @ndret hverdagsliv.
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Sa maske er der hab for de fremtidige kraeft-
ramte om at fa den hjalp og stgtte de har brug
for til at leere at leve et @ndret hverdagsliv?
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