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Dette lille essay er mit forseg pa at vise hvordan forstaelse af omsorg som begreb
og som praksis altid har veeret og er i forandring. Jeg tager afseet i egne oplevelser
og erfaringer og relaterer dem flygtigt til en specifik tidsperiodes kritik af omsorg
og magt i relation til sygepleje.

11967 gik jeg i 3.real pa Grundvigsskolen i Kebenhavn og som noget forholdsvist
nyt skulle vien uge i erhvervspraktik. Jeg kom i erhvervspraktik som sygeplejerske
pa Kommunehospitalet i Kebenhavn pa 5. kvindeafdeling. Oversygeplejersken
tog imod mig og videregav mig straks til en sygehjeelper. Sygehjelperen
udtrykte verbalt og kropsligt, at jeg var en mulighed for at hun selv kunne slippe
for det arbejde, hun ikke bred sig om. Jeg blev sat til at temme baekkener fra
bakkenrunderne ud i udslagskummerne i skyllerummet. En stank af urin og
affering fik det til at vende sig i mig. Heldigvis kom jeg ogsa ind pa sengestuerne
hvor 10 kvinder 1a. Jeg fik lov til at ryste deres hovedpuder og snakke lidt med dem.
Det kunne jeg lide, men tiden var knap. Sygehjeelperen hundsede ikke kun med
mig, men ogsa med patienterne. Sygeplejen foregik som rundepleje. Alle patienter
pa en stue fik samtidigt taget temperatur, malt puls, fik medicin, vasket haender,
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berstet teender, kom pé beekken, blev sengebadet, fik redt seng — og hvis de kunne
kom de op i en stol ved siden af sengen med et teeppe om benene, sa urinposer og
nggne kropsdele blev usynlige. Alt skulle vaere nydeligt — ogsa patienterne, nar
leegen kom pa stuegang med sit folge. Selvom jeg var rystet over ugens oplevelser,
valgte jeg alligevel at sige til mine foreaeldre: “Jeg vil vaere sygeplejerske”.

I'marts 1970 begyndte jeg pa sygeplejerskeuddannelsen og i september 1973, 22 ar
gammel fik jeg min autorisation. I lebet af uddannelsen spirede der hos mange af
os sygeplejeelever et oprer frem. Vi var utilfredse med hierarkierne i sygeplejen,
hvor sygeplejerskerne skulle servicere leegerne blandt andet under stuegang, og
vi var skuffede over, at teknikker og procedurer, ro, regelmaessighed og renlighed
udgjorde sygeplejen. Jeg fik anseettelse som sygeplejerske pa Bispebjerg hospital
forst pa en gyneaekologisk sengeafdeling og senere pa enintensiv respiratorafdeling.
Hospitalet 14 i Nordvest kvarteret i Kebenhavn. Det var et omrade med store
sociale problemer. Iseer pa gynakologisk afdeling medte jeg slidte kvinder, der
havde fodt mange bern, arbejdede pa fabrik og samtidig stod for bernepasning
og husholdning i hjemmet. Men her oplevede jeg for forste gang at omsorg for
kvinderne blev prioriteret som en vigtig del af sygeplejen.

Dengang blev kvinder med underlivsbeteendelse indlagt. De fik antibiotika,
blev lagt i seng og pakket ind i varme tepper. Jeg husker en morgen, hvor vi
dagvagter fik rapport fra nattevagten. Vores oversygeplejerske kom forbi kontoret
og sagde noget i retning af:

"Jeg ved godt, at vi lige nu har mange kvinder med underlivsbetendelse liggende.
De er sddan set feerdigbehandlede. Men jeg har dreftet det med overleegen, og vi har
besluttet, at kvinderne har brug for et par dage ekstra med god sygepleje og omsorg
inden de skal hjem”.

Det var dog ikke alle sygeplejersker og sygehjeelpere, der var begejstrede for dette.
Der blev mumlet i krogene, at kvinderne jo selv var ude om det. De kunne bare lade
veaere med at fode s& mange bern. Men for mig og nogle af de andre sygeplejersker
medte vi her nok for forste gang en oversygeplejerske og en overleege, der havde
mod til at teenke livsvilkar og omsorg eksplicit med ind i sygeplejen.

Pa intensiv respiratorafdeling oplevede jeg de herskende hierarkier. Al magt la
hos overleegen. En formiddag gik overleegen stuegang hos den patient, jeg havde
ansvaret for. Det var en eldre kvinde med kronisk bronkitis. Hun var tilknyttet
en respirator, da hun ikke selv kunne traekke vejret. Overlaegen gik stuegang. Vi
ekstuberer hende”, sagde han. "Nej”, sagde jeg: "Hun er for dirlig til selv at treekke
vejret. Jeg synes overlaegen skal se pd rentgenbillederne?” Overleegen ville ikke hore

42 TiDSSKRIFT FOR FORSKNING 1 SYGDOM & SAMFUND, NR. 40, 41-46



pa mig. Jeg blev vred. Jeg tog mappen med mere end tyve rentgenbilleder (ca. 40
cm x 40 cm) og spredte dem enkeltvis ud pa gulvet og forlod stuen. Overleegen
ekstuberede kvinden. Den mandlige afdelingssygeplejerske assisterede. 10
minutter efter matte de intubere kvinden igen. Det herte jeg fra sygehjeelperen,
der lige stak hovedet ind i kafferummet, hvor jeg sad. Jeg var fast besluttet pa
at forlade sygeplejen, nar min viden om patienten ikke havde nogen veerdi.
Afdelingssygeplejersken kom ind og meddelte, at nu blev jeg nok afskediget. Jeg
skulle ga ind pa overleegens kontor med det samme. Derinde stod overleegen med
front mod mig. Han sagde med glimt i gjet: "Du havde ret. Det gik ikke. Hun bliver
liggende intuberet i et par dage endnu. Gd ind og pas dit arbejde”. Selvom eendringer
sd smat var pa vej pa flere omréader, var jeg frustreret over ikke at kunne yde
den omsorgsfulde sygepleje, jeg gerne ville og nedslaet over at opleve det, som
jeg og andre senere beskrev som den maskuline medicinske dominans. I 1977
blev jeg optaget pa Danmarks Sygeplejerske hajskole, afdelingen i Kebenhavn.
Maske kunne denne etérige fuldtidsuddannelse til afdelingssygeplejerske og
sygeplejeleerer give mig de nedvendige kompetencer til at videreudvikle sygeplejen
med et fokus pa omsorg og et opger med leegernes magt. Pé studiet skulle vi laese
Vagn Christensens bog ”“Socialmedicinsk grundbog” (1976). Diskussioner om
social arv og miljo og betydningen af levekar fyldte os studerende med hab om en
lysere fremtid. Jeg var pa rette vej. Efter endt uddannelse blev jeg underviser pa
Kebenhavns Socialpaedagogiske Seminarium i Sydhavnen i fagene social medicin
og forstehjeelp. Efter et par ar som seminarieleerer, samt nogle forstemmende
vikariater som sygeplejerske pa forskellige afdelinger hvor sygeplejen foregik som
rundepleje, besluttede jeg at skifte spor. Jeg ville veere antropolog — og uden at det
13 i kortene, forte studiet mig til sygeplejen — dog pa en anden méade, end jeg havde

forestillet mig.

I foraret 1982 havde en universitetsstuderende sygeplejerske Jette Joost Michaelsen
et opslag i Tidsskriftet "Sygeplejersken” med et onske om at medes med andre
universitetsstuderende sygeplejersker. Jeg madte op til det forste mede sammen
med 10 andre universitetsstuderende sygeplejersker og blev en del af den
graesrodsbeveegelse, der fik navnet: ”De Bindegale Sygeplejersker”. Navnet opstod
tilfeeldigt, idet en sygeplejerske i gruppen udtrykte: "Det at give sig i kast med et nyt
studium, frivilligt pdfore sig selv og eventuelt familie okonomiske problemer og besveeret
med at tilegne sig ny viden og tilpasse sig et nyt fag! Det er da bindegalt” (Michaelsen
et. al. 2023: 1) Mange i gruppen bidrog fra slut 1980’erne, igennem 90’erne og ind
i O0'erne i medierne med en kritik af sygeplejen med dens fokus pa teknikker

og procedurer, mangel pa omsorg for den enkelte patient, sygeplejediagnosernes
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indtog og sygeplejeprocessen som den nye positivisme. Omrader som "“leegernes
magt”, “de maskulint dominerende sociale hierarkier” og “de herskende diskurser
i sygeplejefaget” var flere af De Bindegale Sygeplejersker optagede af (ibid.).

Omsorg som begreb og som praksis var et andet felt som optog flere af De
Bindegale Sygeplejersker. Vi delte oplevelser af og erfaringer med sygepleje som
et fag i (omsorg)krise, og det betaenkelige i at se egenomsorg som et bud pa at
lose nogle af sundhedsvaesenets udfordringer. Seerligt i 1980’erne og 90’erne bliver
egenomsorg et tema i danske og internationale artikler, omhandlende alt (neesten)
lige fra mader at opretholde sundhed pa, opna livskvalitet til at tage ansvar for
sygdomsbehandling og felger ved kronisk sygdom. Lene Deorfler og jeg skrev
en rapport til Sundhedsstyrelsen (Dorfler & Hansen 2005) om egenomsorg som
begreb og som praksis. Flere af De Bindegale Sygeplejersker blev interviewet til
blandt andet dagspressen og Tidsskriftet “Sygeplejersken”. Vi skrev kronikker,
artikler og debatindleeg, hvor vi—ved at benytte videnskabelige positioner primeert
inden for de samfundsvidenskabelige og humanistiske omrader - kritisk forholdt
os til omsorg. 1980%erne og 90’erne var saledes en brydningstid, hvor diskussioner
om omsorg for alvor kom pa dagsordenen i sygeplejen.

Bogen “Pleie uten Omsorg” af sygeplejerske og filosof Kari Martinsen og
sociolog Kari Veerness fik betydning for mange af os (1979/1991). Martinsen
og Verness argumenterede blandt andet for at en historisk forstdelse af
sygeplejerskernes kamp for anerkendelse og status var nedvendig for at fa gang
i en fagkritisk debat, der kunne synliggore omsorgsarbejdets egenart. I slutning
80%erne, op gennem 90’erne og et stykke ind i 00’erne blev en reekke artikler og
boger publiceret med omsorg som omdrejningspunkt. Seerligt Tine Rask Eriksens
bog: "Omsorg i forandring” (1992) og Kari Martinsens beger inspireret af den
danske teolog og filosof K. E. Logstrup fik betydning for flere af os. Eriksen
afdeekkede hvilke livshistoriske omsorgsforudseetninger sygeplejeeleverne havde
med sig ind i sygeplejerskeuddannelsen i 1987. Hun viste blandt andet ved at
benytte den franske sociolog Pierre Bourdieu som analytisk ramme, hvordan
sygeplejeelevernes erfaringsmaessige omsorgsforudsaetninger og -praksisser blev
udgreenset i lobet af sygeplejerskeuddannelsen, og hvordan de leereprocesser
vedrerende omsorg som blev udfoldet i klasserummene, primart var sproglige
kundskaber funderet i en behandlingsrettet rationalitet. Eriksens bog inspirerede
mig til at reflektere over de livshistoriske omsorgsforudsaetninger, som jeg havde
haft med mig ind i sygeplejerskeuddannelsen. I mit barndomshjem ydede begge
min foraeldre omsorg for mig og min lillesgster, nar vi var syge. De laeste boger

heit for os og de heeldte litervis af havresuppe med frugtsaft og kogt vand med
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citron i os, nar vi havde ondt i halsen. De rystede puder og dyner, luftede ud og
ikke mindst; de var omkring os. Det var mine omsorgsforudseaetninger.

Martinsen har gennem hele sit forfatterskab lagt vaegt pa at sygepleje er
omsorg, fordi sygepleje foregar i en social relation. Vi er ikke kun os selv. Vier i
en relation til en anden. Sygeplejersken er teet pa livet og lidelsen, og omsorgen
viser sig i menneskelige relationer gennem primeert tillid, hab og barmhjertighed.
Martinsen er fortaler for at sygepleje ma begrundes i en omsorgsrationalitet, der
har relationer, situation, neerhed, sanselighed og fagligt sken i centrum.

Jeg var bade inspireret af Eriksens noget foruroligende afdaekning af
hvordan sygeplejeelevernes omsorgsforudseetninger i lobet af uddannelsen til
sygeplejerske delvis blev modarbejdet af en skolastisk viden om omsorg. Og jeg
var inspireret af Martinsens omsorgsforstaelse, der leener sig op ad Legstrups
velkendte grundformel for det mellemmenneskelige livs etik: "Du har aldrig noget
med et andet menneske at gore, uden at du holder et stykke af dette menneskes liv i din
hind” (Hansenl 1998:34). Martinsen knytter omsorg i sygeplejen til lignelsen
om den barmhjertige samaritaner, der tager hand om et menneske, der er blevet
overfaldet af rovere. Martinsen er inde pé at moral er grundleeggende i en social
relation, men at omsorg til tider kan udspille sig pa mader, hvor det er magt og
ikke omsorg, der praeger relationen mellem for eksempel en sygeplejerske og en
patient.

Det blev dog ikke Martinsen, der fik mig til at fokusere pd magtaspektet i de
sociale relationer i sygeplejen, men litterat og journalist Nils Gunder Hansen. Han
var ogsa optaget af Logstrup og omsorg og indtaenkte magtaspektet mere eksplicit
i forhold til omsorg, end jeg havde laest det hos Martinsen. Jeg fik Gunder Hansen
til at skrive kapitlet: “Logstrups etik og sygeplejerskens praksis” i antologien:
”"Omsorg, krop og dod. En bog om sygepleje”, som jeg redigerede og som udkom
i 1998. Kapitlet kom senere samme ar med i Gunder Hansens bog: “En afgrund
af tillid. Guide til Legstrups Univers” (Hansen2 1998) I kapitlet treekker Gunder
Hansen Logstrups velkendte formel frem, og fortolker det saledes: "At vi holder et
stykke af et andet menneskes liv i vor hind betyder, at vi har magt over dette menneske, 0g
det er 1 vor hind, om vi vil misbruge denne magt til at fremme vore egne interesser eller
bruge den til gavn og omsorg for den anden” (ibid.: 35). Der er saledes primeert tale om
en magt, som — nar det handler om sygepleje - skal vendes til omsorg til gavn for
patienten eller den parerende. Denne italeseettelse af magtaspektet i forstaelse af
omsorg i relation til sygepleje blev udslagsgivende for min og mange andres videre
formidling af omsorg gennem foredrag, undervisning og publicering. Seerligt
perioden fra 1980’erne, op gennem 1990’erne og ind i begyndelsen af 0000’erne

var preeget af kritiske diskussioner bade i forhold til omsorg som begreb og som
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praksis i sygeplejen. Jeg kunne gnske at 2024 bliver et ar, hvor omsorg som begreb
og som praksis igen indgar i kritiske diskussioner og publikationer om sygepleje.
Mon omsorgen har mistet sin veerdi, stod der i Sygeplejersken 2023 nr.5 (Klit
2023), eller er omsorgen under steerkt pres som Etisk Rad skriver i redegorelsen
“"Omsorg i Sundhedsvasenet” (2021). Omsorgens kulturelle betydning er séledes

altid under forandring i sterre eller mindre grad.
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Denne artikel tager sit afsaet i de forandringer i velfeerdsstaten, der betyder, at mere
omsorgsarbejde flyttes over i familien med deraf folgende forventninger om, at pirorende
yder omsorg for patienten i tilfeelde af sygdom. Litteraturen belyser, at denne omsorg omfatter
praktisk, emotionel 0g behandlingsmeessig stotte, men 0gsd at omsorgsrelationen kan veere
vanskelig. I artiklen viser jeg, hvordan ovennavnte forandringer og forventninger udfolder
sig i accelererede kreeftpakke-udredningsforlob ved at undersoge, hvordan omsorgsarbejde
i form af pdrerendeinddragelse forhandles i medet mellem sundhedsprofessionelle og
patienter.

Artiklen er baseret pd et etnografisk feltstudie i udredningsdelen af tre kreeftpakker, hvor
jeg observerede 0g interviewede patienter, parerende og sundhedsprofessionelle. Feltstudiet
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fandt sted i almen praksis, pd hospitaler og i patienters hjem. Kreeftpakkerne beskriver
standardiserede og accelererede forlob for bl.a. udredning og behandling.

I artiklen viser jeg, at der i kraeftudredningsforlob er en implicit forstdelse af omsorg,
hvor piarerende udpeges som centrale for et vellykket forlob. Dette skaber forestillinger om og
forventninger til patienters mobilisering af pdrerende samt til disses bidrag. Forventninger
som patienter forhandler ud fra deres opfattelse af forbundethed og i forhold til eksempelvis
mdlene om hurtig og tidlig diagnostik i det danske sundhedsvaesen. Mens patienten har
indflydelse pd, hvilke pdrerende der involveres, sd viser jeg, at systemet har koloniseret
omsorgsrelationen. Med accelererede forlob er sdledes opstdet et behov for at genforhandle,
hvad det betyder at veere pdrerende i tilfeelde af sygdom.

Care in accelerated cancer diagnostics. Analyzing
expectations and negotiations about involvement of
relatives

This paper departs in the ongoing transitions in the Danish welfare state with more care
work transferred into the folk sector. This entails expectations of relatives being supportive
and caring in situations of ill health. Research shows that such support and caring include
practical, emotional and treatment support but also that caring relationships may be
difficult. In the paper, I show how the ongoing transitions and expectations unfold in the
diagnostic part of cancer patient pathways by exploring how care work, such as involvement
of relatives, is negotiated in the meeting between healthcare professionals and patients.
The paper is based on an ethnographic fieldwork in the diagnostic part of three cancer
patient pathways in which I observed and interviewed patients, relatives, and healthcare
professionals. Fieldwork took place in general practice, hospitals and in private homes.
Cancer patient pathways describe standardized and accelerated trajectories for e.g.
diagnostics and treatment.

In this paper, 1 suggest an implicit understanding of care in cancer diagnostic pathways,
in which the involvement of relatives is necessary for the pathway’s success. This engenders
expectations about patients mobilizing relatives and about their contribution. Expectations
which patients, for instance, negotiate with their notions of relatedness and the goal of
fast and early diagnosis in the Danish healthcare system. While patients decide on who
to involve, I suggest an institutional colonization of the caring relationship. Thus, a
renegotiation of what it means to be a relative is called for.

48 TiDSSKRIFT FOR FORSKNING 1 SYGDOM & SAMFUND, NR. 40, 47-68



Introduktion

Alice har end ikke overvejet kreeft, da hun gar til sin praktiserende leege med
vedvarende rygsmerter. Men Leo, Alice” praktiserende leege, kan “ikke fa tingene
til at passe”, og han forteeller hende, at han vil henvise hende til en kreeftpakke.
Ikke fordi han tror, hun har kraeft, men for at udelukke det og samtidig f& hende
undersogt hurtigt, forklarer han. Jeg sidder sammen med Alice, da Leo giver
hende denne besked, og jeg ser hendes chokerede ansigt og fornemmer, hvordan
hun "lukker ned’ og ikke herer Leos uddybende forklaringer om vage symptomer
og hurtig adgang til hospitalets undersogelser.

I den efterfolgende maned folger jeg Alice til samtaler og undersogelser,
besoger hende i hendes reekkehus til et interview og har flere telefonsamtaler
med hende som led i mit feltarbejde om hurtig diagnostik i kreeftpakker. Alice
er en kvinde i slut 50erne, hun bor alene, efter hun for nogle ar siden mistede sin
mand til kreeft. Hun har et teet forhold til sine to voksne bern og bruger gerne en
fridag fra sit arbejde sammen med sine berneborn. Hun har flere gode venner,
der betyder meget for hende. Venner, som hun har spiseklub med, tager i teatret
med og deler stort og smat med. Men det at blive konfronteret med en potentiel
kreeft, gor hende usikker pa, hvem hun vil og kan dele det med, og hun ved ikke,
hvad hun skal svare, da Leo sperger, om hun har “en at tage med” pa hospitalet.
Leo forklarer, at det at veere i en kreeftpakke kan veere anstrengende med bade
bekymringer, forberedelser til underseogelser, mange hospitalsbesog og mange
ting at huske. Inden hun forlader konsultationsrummet, lover Alice, at hun nok
skal overveje at tage en med.

Gennem arene har der veeret stor forskningsmeessig interesse for at undersoge
samspillet mellem patienter og parerende i omsorgsrelationer (Drothbohm
& Alber 2015, Buch 2018, Mkhwanazi & Manderson 2020). Kreeftomradet er
ingen undtagelse. Historikeren Julie Livingston har fra en afrikansk kontekst
understreget det sociales betydning, idet kreeft “happens between people” (2012,
6). Kristin Bright (2015), der er medicinsk antropolog, belyser fra en indisk kontekst
omsorgsrelationen og fremheever, at parerende har stor indflydelse pa patienters
oplevelser og handtering af sygdomme. Andre studier viser, at omsorgsrelationen
kan indebeere en reekke forskelligartede opgaver og kan afstedkomme dilemmaer
og konflikter (Laidsaar-Powell et al. 2016, Partanen et al. 2018, Banerjee 2019).
Ogsa samspillet mellem parerende og sundhedsprofessionelle er velundersegt,
og studier peger bl.a. pa, at parerende har udakkede omsorgsbehov (Hoeck,
Ledderer, & Hansen 2015, Dieperink et al. 2018, Solberg, Berg & Andreassen 2022).

Ogsa i sundhedsvaesenet og hos patientforeninger er der et udbredt fokus pa
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parerendes rolle. Begrebet ‘parerendeinddragelse” har vundet indpas i det danske
sundhedsveesen (Pii & Fredskild 2017, ViBIS 2015), hvor indleeggelser bliver stadig
kortere eller erstattes af episodiske, ambulante besgg, og hvor der i forleengelse
heraf udferes flere omsorgsopgaver i hjemmene (Hofmann & Riser 2022). I denne
artikel underseger jeg, hvordan omsorgsarbejde i form af parerendeinddragelse

forhandles i modet mellem sundhedsprofessionelle og patienter.

Omsorg i et foranderligt velfeerdssamfund

Sundhed og sygdom er sociale anliggender, og omsorg er et relationelt feenomen
omgeerdet af dilemmaer, forventninger og forhandlinger (Buch 2015, 2018). Det
galder, nar behandling og omsorg foregér i det, antropolog og psykiater Arthur
Kleinman (1984) har betegnet ekspertsektoren, som fx et hospital. Men det geelder
iseerlig grad ogsa, nar det foregar i det, Kleinman kalder den folkelige sektor, hvor
behandlings- og omsorgsarbejdet foregar i hjemmene og i lokalsamfundet blandt
familie, naboer og venner (ibid.). Men omsorg er ikke kun et relationelt feenomen.
I den antropologiske litteratur defineres omsorg ofte som de livsopretholdende
praksisser, der medvirker til at vedligeholde, fortseette og reparere vores verden,
for at vi kan leve bedst muligti den (Tronto 1993, 103). Den amerikanske antropolog
Elana Buch (2015, 287) fremheever, at omsorg saledes bade er relationel og en
ressource, idet et meningsfuldt liv muliggeres gennem den.

I Danmark blev omsorg for syge professionaliseret og i stigende grad varetaget
af sundhedsprofessionelle i takt med velfeerdsstatens udvikling op gennem
1900tallet (Leira 1994). Men med en betydelig samfundsmeessig udvikling ses
der i disse ar nye arbejdsdelinger, hvor bl.a. flere omsorgsopgaver flyttes over
i den folkelige sektor (Hansen, Dahl & Horn 2021, Rytter et al. 2021). Denne
samfundsmeessige udvikling omfatter fremskridt i medicinsk og teknologisk
kunnen, en demografisk s@ndring med et stigende antal seldre med potentielle
omsorgsbehov samt en mindre arbejdsstyrke og en eget neoliberalisering af
sundhedsveesenet. Med udviklingen felger stigende udgifter til behandling
og fordringer om effektive og accelererede behandlinger pa lavest mulige
omkostningsniveau (Wrede et al. 2008, Oxlund, Gren & Bregnbeek 2019, Hansen,
Dahl & Horn 2021). Men der folger ogsa et oget behov for pleje og omsorg samt
en gget opgaveleosning i familierne, af patienten og i hjemmene med (ibid.). Det
ogede behov for omsorg og de samtidige forandrede vilkar for omsorg opstar i
en tid, hvor et stigende antal danskere bor alene, hvor fuldtidsarbejde uden for

hjemmet er normen for bade kvinder og mend, og hvor det ikke er givet, at den
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enkelte bor teet pa sine parerende eller ensker at inddrage dem i omsorgsopgaver
(Oxlund, Gren & Bregnbeek 2019, Hansen, Dahl & Horn 2021). Buch (2015, 2018)
fremheever, at omsorg bade indebeerer moralske forestillinger om det gode liv og
er indlejret i sociale og institutionelle kontekster, som skitseret ovenfor. I denne
artikel viser jeg, hvordan det at mobilisere parerende er indlejret i forstaelser af

kreeft, forestillinger om forbundethed og i den institutionelle kontekst.

Kraeftudredning i det inddragende sundhedsvasen

Kreeft er den hyppigste dedséarsag i Danmark (Sundhedsdatastyrelsen 2022), og
udredning og behandling af de mange kreeftformer leegger beslag pa mange
ressourcer i det offentlige sundhedsveesen. De nationale kreeftpakker blev
indfert i 2008 og har til formal at reducere patienters ventetid. Kreeftpakkerne
blev indfert i en tid med stort politisk fokus pa, at Danmarks placering i
kreeftoverlevelsesstatistikkerne var darligere end vore nordiske naboers (Olesen,
Hansen & Vedsted 2009). Initiativer til at fremme tidlig opsporing af kraeft, som fx
kampagner, screening og et klinisk fokus pa vage og uspecifikke symptomer, har
understreget den “urgency”, som kreeft er omgeerdet af (Andersen 2017, Aarhus
2023). Patientforeninger, sundhedsvaesenet og myndigheder anser disse initiativer
sammen med kreeftpakkernes acceleration og standardisering af udrednings- og
behandlingsopgaver som veegtige midler til at oge kreeftoverlevelsen (Andersen
2017, Torring 2014).

De mere end 30 kreeftpakker bestar af en reekke standardiserede og pa forhand
bookede undersogelser, behandlinger og indsatser, der skal sikre patienten
adgang til hurtig diagnostik, behandling, rehabilitering og palliation. I den
danske kreeftindsats heenger tid og kreeft uleseligt sammen (Torring 2014), og i
kreeftpakkerne er indfert standardforlebstider, typisk mellem en og tre uger, der
skal sikre hurtig udredning og behandling. Det er ofte den praktiserende leege,
der henviser en patient til en kreeftpakke. Med kreeftpakker som del af et stadigt
mere specialiseret og centraliseret sundhedsveesen er patienten i udrednings- og
behandlingsforlebet ofte i kontakt med flere hospitalsafdelinger, eventuelt pa flere
forskellige hospitaler. Udredningen, der er den del af et kraeftpakkeforleb, som
denne artikel fokuserer pa, foregar ambulant og indebeerer derfor, at patienten
bade fysisk og mentalt flytter sig mellem hjemmet og de forskellige afdelinger og
hospitaler.

Kreeftpakker angiver ogsa beskrivelser af inddragelse, kommunikation og
information. Inddragelse af parerende er i kreeftpakker beskrevet som vigtigt,
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og der er mere eller mindre specifikke angivelser af, hvornar og hvordan det
skal forega. I Sundhedsstyrelsens pjecer, der henvender sig til kreeftpatienter og
parerende, opfordres patienten eksempelvis til at tage en parorende med til diverse
undersogelser (se fx Sundhedsstyrelsen 2018). I et dokument om kraeftpakkeforleb,
der bla. beskriver begreber, forlebstider og monitorering (Sundhedsstyrelsen
2019), og i flere af kreeftpakkebeskrivelserne (se fx Sundhedsstyrelsen 2022a,
2022b) beskrives inddragelse af parerende bl.a. i forhold til patientens behov for
psykosocial stette og hjeelp til praktiske goremal. I pakkebeskrivelserne (ibid.)
fremhaeves det, at patienten skal sparges til ensker for inddragelse, og at parerende
alene inddrages efter patientsamtykke. Der er i materialet om kreeftpakker ikke
angivet, hvem den parerende er, eller hvilken konkret rolle denne skal have.
Kreftpakkernes fokus pa inddragelse afspejler bade den stigende anerkendelse
af psykosociale aspekter ved kreaeft og den generelle samfundstrend, som patient-
og parerendeinddragelse udger i en lang reekke lande i det globale nord (Pii
og Fredskild 2017). Inddragelse af patienter og parerende italesaettes ofte som
et middel til at handtere de fremtidige udfordringer i sundhedsveaesenet ved at
frigive ressourcer samt gge patienttilfredshed og livskvalitet (ibid.). Ifelge den
danske sundhedsforsker Helle Timm (2016, 42) er en sadan sammenblanding af
okonomi, tilfredshed og kvalitet et eksempel pa, at inddragelse i dag handler
om, at patienter, parerende og sundhedsprofessionelle har et medansvar for, at
sundhedssystemet fungerer effektivt. Dette star i modsaetning til tidligere, hvor
omdrejningspunktet var, at patienten blev set, hort og respekteret (ibid.). Den
ostrigske politolog Barbara Prainsack (2017) advarer da ogsa mod en overdreven
romantisering af den involverede, aktive patient, der kan slere andre og mere
negative konsekvenser, som fx besparelser og flytning af opgaver til patienter og

parerende.

Forbundethed i parerendeinddragelse

Der findes en reekke betegnelser for dem, der hjelper en sygdomsramt
neertstaende. Ud over parerende, som er anvendt her, indbefatter det bl.a. ogsa
netveerk, omsorgsparerende, familien og de naermeste. Familien har ofte spillet
en betydelig rolle i udevelsen af omsorg, og serligt familiens kvinder har veeret
involveret i omsorgs- og parerendearbejdet (Buch 2015, Hansen, Dahl & Horn
2021). Kategorien parerende deekker i dag over mere end familien forstaet i
biologisk forstand. Kategorien inkluderer bredt personer, som stotter, plejer eller
hjeelper en neertstaende. Dermed laegges der i hojere grad veegt pa den sociale
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forbundethed frem for den biologiske. En parerende kan vare en aegtefeelle, en
datter eller soskende, men en pargrende kan ogsa veere en kollega, en ven eller
en nabo (Navne & Wiuff 2011). Kategorien paregrende kan séledes omfatte alle
akterer i patientens netveerk, og foruden blod faciliterer eksempelvis maltider,
arbejde og interesser sdledes en forbundethed. Den britiske antropolog Janet
Carsten (2000, 2004) diskuterer netop, hvordan udviklingen med fx sendringer i
sociale forhold men ogsé i reproduktionsteknologier har zendret vores forstaelse
af sleegt og forbundethed. Carsten (2000) argumenterer for, at forbundethed
konstrueres gennem hverdagspraksisser, fx i omsorgssituationer, og fremhaever
dermed at forbundethed praktiseres frem for at veere givet. Forbundethed er
dermed situationel. Den danske antropolog Tine Tjernhgj-Thomsen (2004) har i
sine studier af barnlgshed vist, at forskellige former for forbundethed mobiliseres
forskelligt i forskellige situationer. Med dette teoretiske afszet, at forbundethed
praktiseres, er situationel og kan mobiliseres forskelligt i forskellige situationer,
belyser jeg de forhandlinger, der opstar, nar mobilisering af parerende bliver en
institutionel forventning.

Det etnografiske materiale

Det empiriske udgangspunkt for denne artikel er et etnografisk feltarbejde i tre
forskellige kreeftpakker (Lungekreeft, Tyk- og Endetarmskreeft, og Diagnostisk
Patientforleb), som jeg foretog i perioden 2013-2015. I feltarbejdet undersogte
jeg, hvordan den standardiserede kreeftudredning i kreeftpakker former det
kliniske mede og maderne, man kan vere patient og sundhedsprofessionel
pa. Feltarbejdet fandt sted i to almen praksis klinikker og pa to hospitaler i det
midtjyske sundhedsvaesen samt i patienters hjem. I feltarbejdet benyttede jeg mig
af deltagerobservation, etnografiske samtaler og semistrukturerede interviews.
Informanterne i feltarbejdet var foruden Alice, andre kvinder og meend (her
kaldet patienter), der var i et kreeftpakkeforleb pga. en mistanke om kreeft.
Nogle patienter modte jeg i forbindelse med observationer enten hos deres
praktiserende laeger eller pa hospitalerne, hvor jeg enten observerede en aktivitet
(fx forlebskoordination eller en skanning) eller fulgte en sundhedsprofessionel
(fx en praktiserende leege). Andre patienter horte jeg om pa multidisciplineere
teamkonferencer, morgenmoder eller gennem uformelle snakke i pauser og modte
dem ved efterfelgende konsultationer. Blandt de mange patienter jeg observerede
i enkeltepisoder, valgte jeg en reekke patientinformanter ud pa baggrund af ken,

alder, sociale forhold og potentiel diagnose. Disse observerede jeg i dele eller resten
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af deres forleb og lavede eventuelt et interview med dem. Det var fx tilfeeldet med
Alice, som jeg modte, da jeg observerede hendes praktiserende leege for at forsta
hverdagen i almen praksis, og kraeftmistanken uventet dukkede op. Ligeledes
med Henry, som jeg modte, da jeg fulgte den sygeplejerske, der indkaldte Henry
til hans forste samtale, efter hans henvisning til klinikken. Flertallet af patient-
informanterne var over 65 ar og pensionerede, og bade meend og kvinder, der
boede alene og med partner, var repraesenterede.

De fleste af patientinformanterne havde en eller flere parerende med i
udredningsforlebet, som jeg blev introduceret for. Parerendes betydning - ikke
kun for patienten, men seerligt ogsa for systemet - fremstod tidligt i feltarbejdet
som et betydeligt empirisk fund. Udover at jeg observerede og talte med parerende
fx i venteveerelset, mens patienten blev CT-skannet, sa agerede jeg i flere tilfeelde
parerende ved at smasludre med patienten i venteveerelset for at gore ventetiden
udholdelig, holde i hand under tarmundersogelsen og genkalde detaljer og
aftaler bdde under og efter konsultationer. Foruden patienter og pérerende
deltog sundhedsprofessionelle i praksis-klinikkerne og pa hospitalerne ogsa som
informanter. Blandt disse informanter var praktiserende laeger, sekretaerer i almen
praksis og pa hospitalet, forlobskoordinatorer, hospitalssygeplejersker, radiologer
og radiografer, og laeger fra forskellige specialer.

Jeg observerede patienter, parerende, sundhedsprofessionelle og diagnostiske
procedurer. Jeg sad med hos den praktiserende laege, ndr mistanken om kreeft
tog form, hos hospitalsleegen nar udredningen blev planlagt, og nar svaret pa
undersogelserne skulle gives. Jeg sad sammen med koordinatoren, nar hun
indkaldte patienter, planlagde, bookede, fulgte op pa, og endrede patienters
forleb, og jeg var med under fx CT skanninger, bronkoskopier, blodprever
og tarmundersogelser og deltog i diverse meder, hvor patienter blev dreftet.
Desuden fandt jeg sammen med patienter og parerende vej til konsultations- og
undersogelsesrum, leeste informationsmateriale og ventede i venterum og fik
derigennem indblik i parerendes opgaver og bidrag, patienters og parerendes
oplevelser af parerendeinddragelse og systemets forventninger og opfattelser af
samme.

Ud af de mange sundhedsprofessionelle og patienter jeg observerede i
feltarbejdet, interviewede jeg 26 sundhedsprofessionelle, der bredt repraesenterede
de involverede faggrupper, sektorer og kreeftpakker. Jeg interviewede ogsa 13
patienter, der havde gennemgaet kreeftudredning, og som enten havde faet en
kreeftdiagnose eller var blevet “frikendt”, som det ofte blev benaevnt. I syv af de
13 interviews med patienter deltog en parerende. Med afsat i de forudgdende
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observationer af pargrendes betydning, berprte alle interviews péarerendes rolle
og bidrag samt dilemmaer og potentialer herved. Det samme var tilfeeldet med
interviews med de sundhedsprofessionelle.

Mobilisering af parerende i kreeftudredningsforleb

I de fleste af de konsultationer, jeg observerede i almen praksis, pa
kreeftudredningsklinikker og i forbindelse med parakliniske undersggelser var
en parerende til stede enten fysisk eller i omtale. I den del af kreeftudredningen,
der foregar pa hospitalet, havde de fleste patienter folgeskab af en segtefeelle, (ex)
keereste eller et voksent barn og/eller dennes aegtefeelle. Dette stemmer overens
med den geengse opfattelse af familie i Danmark, som Mogensen og Olwig (2013)
udpeger som veaerende biologisk baseret og med seerlige moralske forventninger
om solidaritet, keerlighed og stette. I praksis, fortseetter Mogensen og Olwig (ibid.),
star disse forventninger dog i kontrast med de mere komplicerede forhold, der
preeger mange familier. I feltstudiet var det tydeligt, at kategorien "parerende’ blev
fortolket bredere end den biologisk baserede familie, idet ogsa venner, veninder,
kollegaer, naboer eller bostette blev mobiliseret som parerende. Endelig kom nogle
patienter alene, men disse havde ofte mobiliseret en eller flere parerende i den
private sfeere i forbindelse med udredningen. Denne brede forstaelse af parerende
blev forhandlet enten i modet mellem patient og sundhedsprofessionel, hjemme
i familien eller som overvejelser den enkelte foretog sig. I det felgende dykker jeg
ned i disse forhandlinger og foreslar, at der ligger en institutionel forventning
om en paregrendes mobilisering pa en institutionel hensigtsmaessig made i de
kreeftpakkebaserede udredningsforleb. Samtidig viser jeg, at forbundethed for
patienterne er situationel og forhandles i specifikke situationer, og at der kan
opsta diskrepans mellem de institutionelle forventninger og patientens behov,

ensker og muligheder.

En god kraeftpatient har et godt netveerk

“En god kreeftpatient er jo ogsa en, der har et godt netveerk. Det er i hvert fald det
optimale”, siger Maria, der er sygeplejerske i en klinik for kreeftudredning under
et interview, mens hun griner sadan lidt undskyldende. Opfordringen om "at tage
en med”, som det ofte omtales, er udbredt, nar den praktiserende leege, som det
var tilfeeldet for Alice, forteeller patienten om henvisningen til en kreeftpakke.
Eller nar patienter over telefonen eller via et brev i e-boks bliver indkaldt til den

forste samtale eller undersogelse pa hospitalet. Dette er tilfeeldet i nedenstaende
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eksempel, hvor hospitals-sygeplejersken, Jane, ringer for at give Anne en tid til en
af de folgende dage. Anne giver i telefonen udtryk for, at hendes datter med sa kort
varsel nok ikke kan komme med, men Jane forklarer:

”... det er hurtig udredning, det her. Det betyder, at du fir en stor meengde information
pd meget kort tid. Det er derfor, det er godt at tage en pdrerende med. Vi opfordrer
altid vores patienter til at tage et ekstra sat orer med. Fire orer horer bedre end to.
Husk at du skal genforteelle det hele [til familien], ndr du kommer hjem. Det er ikke
nemt”.

Fokusset pa en tilstedeveerende parerende ses ogsa i patientpjecer og lokale
retningslinjer, der har omsat de nationale retningslinjer til lokal praksis. Ogsa
indretningen af konsultationsrum vidner om den parerendes forventede rolle.
Nogle konsultationsrum har sma runde borde med fire stole omkring (patient,
parerende, leege og sygeplejerske), mens andre har to stole stillet frem pa siden af
leegens skrivebord.

De sundhedsprofessionelle italesaetter forskellige motiver for at inddrage en
parerende. Jane i eksemplet ovenfor henviser til, at udredningsforlebets hastighed
betyder, at der gives megen information pa kort tid, men at hastigheden samtidig
betyder, at detkan veere vanskeligt—mennedvendigt—athuske den. Iandre tilfeelde
handler det om behovet for korsel, fx til en undersogelse pa et andet hospital.
Hijeelp til at holde styr pa aftaler, hjeelp til at tage medicin for en undersogelse og
behovet for psykosocial stette horer jeg ogsa angivet som forklaringer pa, hvorfor
en pargrende er vigtig at tage med. Hos de sundhedsprofessionelle mader jeg
hyppigt en holdning om, at kreeftudredning klarer man i faelleskab - ikke alene.
Systemet signalerer siledes bade direkte og indirekte, at det at inddrage en
parerende ikke blot er en fordel for patienten, men vigtigt for at udredningsforlebet
kan fungere i praksis.

Men ikke alle ensker “at tage en med”. Det geelder fx Henry, en mand i 7Oerne,
som bor alene. Nedenstaende sammenskrivning af feltnoter beskriver, hvordan
sygeplejersken Michelle oplever dette:

Michelle, der er en garvet sygeplejerske i klinikken, havde, da hun ringede
til Henry for at indkalde ham til forste besog, opfordret ham til at tage en
pargrende med. Alligevel dukkede han op alene. Vi sidder i et stort lokale
ved et rundt bord - leegen, Michelle, Henry og jeg. Da leegen har forladt
lokalet, og Michelle taler med Henry om det praktiske ved det videre forleb,
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understreger Michelle betydningen af at have nogle at tale med. Hun beder
ham om at tage en parerende med til det neeste besog, hvor han skal have
svaret pa en CT-skanning. P4 morgenmodet pa dagen for Henrys neeste
besog, horer Michelle, at der er fundet en tumor i Henrys tarm, og at den
sandsynligvis er malign. Hun sukker og siger til forsamlingen af laeger,
sygeplejersker og sekreteerer rundt om bordet, “nu haber jeg godt nok, han
tager en med den her gang”. Men Henry kommer alene. Michelle taler igen
med Henry om betydningen af at have en parerende i de her forleb, men
Henry forklarer, at han ikke ensker at have en med, “livet igennem har
jeg veeret vant til at klare mig selv, det gor jeg ogsa her”, siger han. Efter
konsultationen deler Michelle sine tanker med mig, hvor hun bl.a. udtrykker,
“det er simpelthen forkert, ingen skal gennemga sadan noget her alene”.
Senere samme eftermiddag ringer Michelle til Henry for at here, om han er
kommet godt hjem, og om han har det ok, nu han sidder alene derhjemme
oven pa en darlig besked.

Michelles udsagn og handlinger reflekterer en forventning om, at parerende er
vigtige at inddrage som en kilde til emotionel stotte. Men de reflekterer ogsa, at
hun forventer, at Henry ensker at dele intime detaljer om sin potentielle sygdom.
Udredningsforlebets hastighed og kompleksitet med mange besog forskellige
steder pa kort tid, betyder ogsa, at den parerende forventes at lose en raekke
praktiske opgaver. Blandt de praktiske opgaver jeg observerede var kersel og
parkeringshjeelp, hjeelp til medicin og forberedelse til undersogelse, besvarelse
af telefonopkald og holde gje med e-boks samt overblik over aftaler. Derudover
ogsa de opgaver i hjemmet, der opstar, nar patienten ikke kan fortseette sine
almindelige opgaver og funktioner, som fx at keore son til tandlege eller sla
graesset. Det var tydeligt i feltarbejdet, at i de tilfeelde, hvor en parerende er
involveret i at lose disse opgaver, er der feerre bump i udredningsforlebet. Bump
i form af tider der skal ombookes, eller transport og ophold der skal arrangeres
med risiko for, at udredningsforlebet forsinkes, hvilket bade patient og system vil
gore meget for at undga (Aarhus 2023, Aarhus et al. 2019). Hvis en parerende ikke
deltager, ligger opgaverne med at understotte patienten praktisk og emotionelt
i hojere grad hos den sundhedsprofessionelle. For Michelle betyder det ekstra
arbejde med at arrangere overnatning til Henry i forbindelse med forberedelse til
en undersogelse, booking af transport samt flere telefonopkald imellem besgg for
at sikre, at han “ikke er veeltet”, som Michelle betegner det. Det er opgaver, som
bade er tidskraevende, men som ogsa til tider kraever en vis kreativitet af Michelle

og andre sundhedsprofessionelle for at omga regler og lokale procedurer. I andre
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tilfeelde benytter den sundhedsprofessionelle sin overbevisningsevne. Det gjorde
sygeplejersken Jane, fx, da hun lykkedes i at fa overbevist Anne om at tage sin
datter med, uagtet at det kan vaere besveerligt for datteren at fa fri fra arbejde.

I ovenstaende ses konturerne af en implicit institutionel forstaelse af ‘god
omsorg’ som tilstedeveerelsen af en pargrende og dermed en forventning om, at
en pargrende mobiliseres. I mange tilfeelde deler patienten denne institutionelle
forstaelse. Opfattelsen, af at en familie stotter og bakker op, som det er beskrevet
fx hos Mogensen & Olwig (2013), genfindes saledes ogsa her, uanset om familie
forstds som blodbeslaegtet eller bredere. Men for patienter er der en bredere
forstaelse af, hvad det vil sige, at parerende stotter. Henry, fx, lever ikke op til
Michelles forstaelse af, hvordan péarerende mobiliseres, da han ikke ensker
ledsagelse. Men i praksis, handterer Henry ikke kreeftudredningsforlebet alene.
Han har mobiliseret flere venner, som han drefter forlebet og deler sine tanker og
bekymringer med. For Henry er det relevant at mobilisere dem i den private sfeere
og ikke ved hospitalsbesggene. Han lykkes derfor i at vedblive at veere den person,
der ikke leegger andre til last, hvilket han veegter hejt. I Michelles italeseettelse af
betydningen af parerende fokuserer hun pa hospitalsbesggene. Det medforer, at
det parerendearbejde, der foregar i Henrys tilfeelde, vedbliver at veere usynligt
for hende og for systemet. Organiseringen af udredningsforlobet med hurtige
tider er ligeledes med til at seette rammerne for, hvordan mobilisering og dermed
omsorg er muligt. Anne, fx, ville ikke leegge pres pa sin datter, der skal passe sit
arbejde og derfor ikke umiddelbart star til radighed med kort varsel. Udviklingen
med flere, der bor alene og et eendret geografisk bosaetningsmenster kan gore det
vanskeligt for patienten at leve op til egen og den institutionelle forventning om at
mobilisere parerende. I det folgende udfolder jeg den institutionelle forventning
om mobilisering af parerende yderligere, idet jeg viser, som visa i Henrys tilfeelde,
at der ogsa er en institutionel forventning om, at mobiliseringen finder sted pa en

institutionel hensigtsmeessig made.

En pdrerende skal stotte pd den rette mdde

Henry udfordrer systemets forventning om at inddrage en parerende ved
ikke at gnske at mobilisere sine parerende i forbindelse med undersogelser og
konsultationer og ved ikke at forteelle om, hvad der sker i hans private sfeere. Der
er ogsa andre eksempler, hvor det bliver tydeligt, at der ligger en institutionel
forventning om, at en parerende stotter pa den rette made. Dette gaelder fx, nar
en parerende blander sig for meget i en konsultation, som Hans’ kone, ifolge
personalet, gor. Under en samtale, hvor behovet for yderligere lungeundersogelser
diskuteres, siger hun, "Ok, det er fint, men hans lungeproblemer er ikke vores
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forste prioritet. Det er hjerteproblemerne jo, pga. den aneurisme, de fandt”.
Lzaegen afbryder hende og siger, at nu er lungerne forste prioritet, men Hans’ kone
fastholder sit synspunkt og afbryder flere gange konsultationen. Dette tolker
sygeplejersken, der ogsa deltager i konsultationen, som et forseg pa at kontrollere
situationen, og siger efter konsultationen med en ilter stemme til en kollega, "Argh
den kone, jeg har bare lyst til at bede hende om at ga”.

Et andet eksempel er en konsultation, hvor en laege sidder sammen med
en eldre og svagelig patient og hendes to senner, som ikke er enige om den
videre udredning. Den zldre kvinde kigger ud i luften og bidrager ikke, mens
hendes to senner diskuterer indbyrdes. De er uenige om, hvorvidt deres mor
kan holde til de undersogelser, som laegen vurderer, hun skal igennem. Laegen
bliver tydeligt utilpas i situationen og sender dem hjem for at finde ud af, hvad
de mener. Her ses et eksempel pa, at den grundleegende forstaelse af, at familier
stotter og er harmoniske, ofte undervurderer konfliktniveauet i mange familier
(Peletz 2001). I en anden situation var en aeldre mand ledsaget af sin hustru. Efter
forste konsultation og inden de mange undersegelser, som blev planlagt, ringer
hustruen og aflyser udredningsforlebet. Laegen, der havde set manden, bliver
vred, og siger til forlebskoordinatoren, der overbringer beskeden, “Hvorfor gjorde
hun det? Selv hvis det er kreeft, sa vil det veere rart for dem at vide, hvad det er. De
har spildt vores tid!”. Endelig kunne det at have for mange parerende med til en
konsultation ogsa udfordre forventningen om parerendeinddragelse. Oskar, fx,
har sin hustru, sen og svigerdatter med pa hospitalet til den indledende samtale,
men de fysiske rammer i form af et lille konsultationsrum og kun de obligatoriske
to stole kan ikke rumme dem. Leegen ma derfor pa jagt efter stole, og alle ma sidde
lid teettere. Oskar undskylder over for leegen, at han tydeligvis har taget for mange
med. Laegen understreger, at alle er velkomne, men beder samtidig Oskar veelge
én, som klinikken kan kontakte, fordi de ikke har kapacitet til at holde dem alle
informeret.

Inddragelse af parerende, hvis egne behov er en kilde til bekymring
hos patienten og/eller kreever de sundhedsprofessionelles fokus, er ogsa et
eksempel, hvor den institutionelle forventning om at mobilisere parerende pa
den rette made ikke imedekommes. Det var fx tilfeeldet for Maren, da hendes
mands angst blussede op under hendes udredningsforleb, og for Simon,
der i sit udredningsforleb var mere fokuseret pa at tage sig af sin syge hustru
end sig selv. I begge tilfaelde var en parerende mobiliseret, men da denne selv
kreaevede stotte fra de sundhedsprofessionelle og oveni gav udredningspatienten
yderligere bekymringer, blev mobiliseringen uhensigtsmaessig for systemet. Den
sundhedspolitiske diskurs understreger, at sundhedsprofessionelle ogsa ber have
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fokus pa den parerendes egne behov (Pii & Fredskild 2017), og det observerede
jeg ogsa, at de sundhedsprofessionelle forsegte at have. Men det blev tydeligt
i feltarbejdet, at dette fokus pa den parerendes behov ikke primzrt er for den
parerendes egen skyld, men for at det ikke hindrer, at patienten kan gennemfore
udredningsforlebet. Dette, foreslar jeg, heenger sammen med, at parerende i hgj
grad betragtes som et vedheengisystemet. Som det er vist andetsteds (Bernild 2016),
er sundhedsprofessionelle pavirket gennem bl.a. uddannelse og lovgivning til at
seette patienten i centrum. Dette kan fore til, at parerendes egne behov og det, at
den péarerende og patienten forstar sig som en enhed, overses. I mit feltarbejde blev
opfattelsen af parerende som et vedheeng bl.a. tydelig i den made patienten fysisk
placeres pa i et konsultationsrum, s& der kan vere direkte gjenkontakt mellem
leege og patient, mens parerende ofte placeres leengere veek eller skeevt for. Dermed
kan den sundhedsprofessionelle definere, hvornar den péarerende inviteres ind i
samtalen, hvilket kan sta i modseaetning til de institutionelle forventninger, der er til
parerende. Forstaelsen af patienten som et vedhaeng ses ogsé i pakkebeskrivelser,
som ovenfor gennemgaet, og i ovenstaende eksempler, hvor der skitseres en
institutionel korrekt méade at vaere parerende pa. Jeg argumenterer siledes for,
at der i forstaelsen af, hvad god omsorg er i kreeftudredningsforlebene, ligger en
forstéelse af en parorende som en, der stotter, ikke er for kreevende, ikke meder for
talsteerkt op, som kan tilsideseette egne behov og felelser, og som accepterer rollen
som et praktisk og psykosocialt vedhaeng til patienten. Dermed bliver det heller
ikke afgerende for systemet, hvordan den parerende er forbundet til patienten.
Opsummerende, sa akkompagneres den institutionelle forventning af en
institutionel hensigtsmaessig made at veere parerende pa. Som neevnt kan omsorg
forstas bade relationelt, og som en ressource til at opnd meningsfulde liv (Buch
2015). I de ovenstdende afsnit viser jeg, at det ikke kun er meningsfulde liv,
men ogsa beaeredygtige institutioner, der muliggeres gennem mobiliseringen af
parerende. For at lykkes med de hurtige udredningsforleb (jf. Aarhus 2023), er det
vigtigt for sundhedsprofessionelle at fa forhandlet de parerende til en position,
hvor parerende udger en ressource bade for patient og for system. I en artikel
om den ogede meaengde hjemmearbejde, der leegges over i private hjem, peger
Gron og kolleger (2008) pa, at det medferer en kolonisering af hjemmet, idet
hjemmebehandling ofte introduceres péa systemets betingelser. Det kan, som de
viser, fore til konflikter og forhandlinger om, hvad det at veere sygdomsramt og
parerende vil sige. I denne artikel peger jeg pa, at det i udredningsforlebet ikke er
den folkelige sektor, der koloniseres. I stedet pegerjeg pa, at deter deninstitutionelle
forventning, der medvirker til at kolonisere relationen mellem patient og

parerende. I den institutionelle forstaelse af omsorg ligger en forventning om at
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mobilisere en parorende pa den rette made. Men i den institutionelle forstaelse er
det ikke afgerende, hvem den parerende er, og dermed hvilken relation denne har
til patienten. Forventningen om at veere parerende pa den rette made gaelder for
alle uanset relationen og forestillingen om forbundethed mellem patient og den
parerende. I det folgende ser jeg naermere pa de forhandlinger og dilemmaer, som
det at mobilisere parerende ‘pa den rette made’ i kreeftudredningsforleb kan fore
med sig set fra patientens perspektiv.

Patienters mobilisering af pdrorende

Lad os vende tilbage til Alice. For hende er det ikke enkelt at veelge, hvem hun
vil involvere i sit kreeftudredningsforleb. I modseetning til den institutionelle
forstaelse, sa er parerende ikke blot et vedheeng for Alice, men én hun relaterer
sig til, og som hun involverer i en sveer situation. Men forbundetheden er ikke
afgreenset til omsorgssituationen og kreeftudredningen, men streekker sig ind i
andre sfeerer af Alices liv. Det er dermed ikke uden betydning for hende, hvem
hun involverer.

For Alice er det at inddrage en eegtefeelle/partner ikke et aktuelt valg. Efter
flere overvejelser kommer hun frem til, at hun heller ikke ensker at inddrage sine
born, da hun pa det tidlige tidspunkt i udredningsforlebet ikke gnsker at forteelle
dem om kreeftmistanken. “Skulle der veere noget, sa kan de fa det at vide, nar
jeg har faet diagnosen, det er jo trods alt afklaret om et par uger”, forteeller hun,
mens vi sidder og venter pa en ultralydsundersogelse i et halvmerkt, vindueslost
ventevaerelse. I interviewet uddyber hun, at hendes datter star midti en skilsmisse,
og at hendes son aldrig helt er kommet sig oven pa sin fars ded. Alices gamle mor
lever stadig, men er skrgbelig og har nok i at klare sin egen hverdag. Alice onsker
ikke at give hverken sine bern eller sin mor flere bekymringer, end de allerede
har. Hun lader derfor sin omsorg for andres velbefindende vere afgerende for
sit valg af, hvem hun ensker at involvere. Ved ikke at inddrage sine bern og sin
mor forseger Alice at undga, at kraeftmistanken szendrer hendes relationer, sd hun
fortsat kan passe pa sin familie. At tage sine parerendes situation i betragtning,
nar parerende skal mobiliseres, er udbredt hos mange af dem, jeg medte i
feltarbejdet. Konflikter, rollen som den der stotter eller ensket om at klare sig selv
pavirker, hvilke parerende en patient mobiliserer, og mobiliseringen omfatter en
forhandling af dilemmaer, fordele og ulemper.

For Alice viste det sig vanskeligt ikke at fortaelle sine bern om mistanken
om kreeft, forteeller hun i interviewet — bade af praktiske hensyn men ogsa pga.
moralsk-etiske overvejelser. Pga. den forestdende skilsmisse sover Alices datter

nogle gange hjemme hos Alice — ogsa mens udredningen star pa. Det seetter Alice
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i et dilemma, hvor hun for at opretholde sit gnske om ikke at involvere sine bern er
nedt til at ty til logne og fortielser. Alice forteeller for eksempel, at hun en morgen,
hvor hun skulle faste for en undersogelse, stod ekstra tidligt op og lavede sin
normale morgenkaffe for sa at heelde den ud, sa hendes datter ikke fattede mistanke.
For Alice misser aldrig sin morgenkaffe. Samtidig beskriver Alice sin familie,
som en familie, der deler alt og stetter hinanden. Alice forteeller, at hun derfor
har darlig samvittighed over ikke at dele udredningsforlebet og kraeftmistanken
med dem, og at hun har en folelse af at forbryde sig mod familiens veerdier om
at std sammen. Som det ses, forsgger Alice i forhandlingen om, hvem der skal
stotte hende i kreeftudredningen at bevare relationen til sin mor og sine bern og
beskytte familiens veerdier. Hun forseger siledes ikke blot at lose et her og nu
problem i kreeftudredningen, men forseger ogsa at skabe et meningsfuldt liv med
de forpligtelser og relationer, det indebaerer, herunder ogsa at kunne vedblive at
veaere den person, hun gerne vil veere (moren der tager sig af sine born, den voksne
datter, der tager sig af sin gamle mor).

OgsaiMikaels tilfeelde, var det ikke ligetil at leve op til systemets forventninger.
Mikael bor med sin hustru og har to voksne bgrn, der bor langt vaek. Hans hustru
er i arbejde og har derfor vanskeligt ved at deltage i alle udredningsbesogene.
Han Kklarer derfor de fleste besog alene, men sporger pa opfordring af
forlebskoordinatoren pa hospitalet en nabo om hjeelp til kersel, fordi han ellers
ikke ma fa medicin under en undersogelse. Mens Mikael beskriver sin familie som
en stor stotte for ham derhjemme og som dybt involveret og orienteret om, hvad
der foregar, sa er de, ligesom det var tilfeeldet med Henry, ikke med pé hospitalet.
For Mikael er det ikke uden konsekvenser at involvere sin nabo, da han dermed
er nedt til at fortelle om kreeftmistanken. Noget han egentligt gerne vil vente
med, til han har en afklaring. Ogsa John, som jeg folger til et besog i forbindelse
med hans udredning for prostatakreeft, oplever at overskride sine praeferencer for,
hvad han ensker, hvem skal vide hvornar. John er fraskilt og bor alene, men har
altid sin sen med til diverse laegebesgg. Men kraeftmistanken opstar pludseligt,
og Johns sen er pa ferie og kan ikke deltage. I stedet beder John sin ex-kone om
at deltage, da de stadig har et godt forhold. John forklarer leegen, at han har ex-
konen med, men situationen bliver alligevel akavet, da leegen begynder at snakke
om impotens som en mulig behandlingsrisiko. Dette understreger, at i den
institutionelle forventning er god omsorg lig mobiliseringen af parerende uanset
de ambivalente folelser, som mobiliseringen kan foranledige hos patienten.

Mens Alice er optaget af at tage hensyn til andre, sa var det for andre ogsa
et sporgsmal om at passe pa sig selv. Paul, der er en pensionist i 60erne, afvejer

konstant sine ord, nar han taler med sine voksne bgrn om kreeftmistanken og
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udredningsforlebet. Dette for at “undga nogen form for drama”, som han udtrykker
det. Et drama, som han ikke foler sig emotionelt i stand til at handtere, mens
usikkerheden fortsat fylder. For Paul, Alice og Mikael involverer mobiliseringen
af parerende saledes ogsa et onske om at kontrollere vidensudvekslingen
i deres netveerk (Featherstone et al. 2006). Et enske der kan blive forsteerket af
sundhedsveesnets fokus pa tidlig diagnostik af kreeft, hvor selv vage og uspecifikke
symptomer kan fore til en kreeftmistanke og dermed til en henvisning til en
kreeftpakke (Torring 2014, Andersen 2017). Dette fokus betyder bl.a., at mange
patienter, der henvises til en kraeftpakke, viser sig ikke at have kreaft, og at flere
patienterikke foler sig veesentligt syge pa henvisningstidspunktet. Denne "kreeftens
potentialitet, ssmmenholdt med den generelle opfattelse af kraeft i samfundet som
en alvorlig og potentielt dedelig sygdom, foreslar jeg, har indflydelse pa hvilke
parerende, patienten oplever mulige/onskelige at mobilisere. Som papeget af
Carsten (2000), skaber mennesker relationer og giver dem forskellige betydninger.
Dermed kan betydningen af forbundethed i ét tilfeelde indebaere en lyst til at dele
en sadan mistanke, men relationen kan ogsa veere omgeerdet af andre betydninger,
der taler imod.

Ovenstaende peger pa, at nogle relationer aktiveres i én sammenheng, andre
i en anden (jf. Carsten 2000) og dermed, at forskellige parerende mobiliseres
pa forskellige tidspunkter i forskellige situationer. Alice, fx, foretager det,
Featherstone og kolleger (2006) har defineret som “a moral calculus” for at
vurdere, hvem der kan handtere hendes usikre situation pa et givent tidspunkt.
Alice beslutter sig for at tage en ven, der har erfaringer med kreeft i familien, med
til undersogelser og samtaler. Og derudover deler hun sine bekymringer med
et vennepar, der ogsa serger for, at hun ikke sidder alene hjemme hver aften.
Alice tager altsa ikke kun hensyn til andre og sig selv, men forhandler ogsa
mobiliseringen af parerende ved at involvere nogle venner i noget, andre i noget
andet, imens nogle tredje helt ekskluderes. I udredningsforlebene tydeliggores
de sociale valg og omsteendigheder, der afgeor hvem individet foler sig forbundet
med, samt de forskellige betydninger forbundethed kan have. Henry, fx, bliver
konfronteret med sin tilsyneladende anderledes livsstil. Alice bliver mindet om,
at hendes familie er preeget af krise og opbrud. Herved ses ogsa en pluralitet i
forbundethed og i betydninger af de forskellige relationer, det enkelte menneske
indgar i. I modseetning til den institutionelle forventning, som ikke skelner
mellem de forskellige slags parerende i forhold til de forventninger, der er til

dem, sa forholder patienten sig til de forskellige relationer og betydninger af
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forbundethed, nar denne skal beslutte, hvem der skal mobiliseres. For patienter
er en parerende ikke bare en parerende, og i praksis er en omsorgsrelation mere
flydende, end den institutionelle forstaelse anerkender.

Afsluttende diskussion

Denne artikel har taget sit empiriske afseet i ambulante kreeftudredningsforleb i
det danske sundhedsvasen. Artiklen har haft fokus pa, hvordan mobiliseringen
af parerende forhandles, frem for at fokusere pa den parerendes perspektiv eller
pa de opgaver pargrende varetager. Mens andre studier har peget pa manglende
vilje og interesse i systemet til at inddrage parerende (Navne & Wiuff 2011), sa har
jeg i denne artikel vist, at systemet udviser stor parathed til og forventning om, at
parerende mobiliseres. Navne og Wiuff angiver, at en arsag, til at parerende ikke
inddrages, er, at parerendeinddragelse ikke er indskrevet i sundhedsvaesenets
ogkonomiske incitamentsstruktur (2011). Hansen og Tjernhej-Thomsen fremheever
i stedet som arsag, at de sundhedsprofessionelle ikke har brug for de parerendes
indsatsforatkunneydeegenindsats (2009).Ikreeftudredningsforlebeneerderingen
gkonomisk incitamentsstruktur, men til gengeeld er de sundhedsprofessionelle i
vid udstreekning afheengige af den parerendes indsats for at lykkes med at levere de
hurtige udredningsforlgb inden for den fastsatte tidsramme. Denne aftheengighed
udfordrer den frivillighedsdiskurs, der ellers er beskrevet som central for
sundhedsprofessionelles tilgang til parerendeinddragelse (Navne & Wiuff 2011).
Pargrende skal inddrages af egen og patientens fri vilje og bidrage med det, de kan
og vil. Som jeg har vist, ligger der en institutionel forventning om at mobilisere
parerende, som prioriterer tilstedeveer over henholdsvis frivillighed, forbundethed
og forstéelsen af individet som del af et feellesskab. Mobiliseringen af parerende
bliver dermed at middel til at kompensere for systemets uhensigtsmaessigheder
(jf. Dahl 2017). Som Timm (2016) ogsa har pointeret, sa har patienter, parerende og
sundhedsprofessionelle i disse forleb faet et medansvar for, at forlebene fungerer
effektivt. Den parerendes behov, patientens sociale relationer og fokusset pa, hvad
der bedst understotter patienten negligeres til fordel for et effektiviseringsfokus,
der kan medvirke til udredningsforlebets gennemforelse.

Som jeg har vist andesteds har dette effektiviseringsfokus ikke udelukkende
redder i en neoliberal tilgang til sundhed, men ses af sundhedsprofessionelle og
patienter i sig selv som et middel til at opna en hurtig afklaring for derved at oge
chancen for at overleve en potentiel kreeftsygdom (Aarhus 2023). Som jeg ogsa

har fremheevet ovenfor, vil langt de fleste patienter gerne inddrage en parerende,

64 TiDSSKRIFT FOR FORSKNING 1 SYGDOM & SAMFUND, NR. 40, 47-68



ogsa selvom det i praksis kan veere vanskeligt for dem at leve op til bade egne og
systemets forventninger og behov. I en tid hvor et oget pres pa sundhedsveesenet
italeseettes, og hvor eget inddragelse af frivillige og eget aktivering af patient og
parerenderessourcer er pa dagsordenen, er det relevant at rette opmeerksomheden
pa de implicitte institutionelle forventninger, som pavirker agensen pa det givne
felt.

Mens jeg i denne artikel ikke har taget hverken et uligheds- eller et kensfokus,
er det perspektiver, der kalder pa opmerksomhed. Med forestillingen om det
gode liv som veerende et liv med pérerende, s risikerer vi, at mennesker uden
parerende seettes under et moralsk pres, og at de far sveerere ved eksempelvis
at klare et accelereret udredningsforleb. Derudover, som Buch (2015) fremheever,
udfores storstedelen af parerendearbejde af kvinder, hvilket ogsa afspejledes
i feltarbejdet. Med udviklingen i sundhedsvaesenet og omsorg under stadig
forandring kan vi forvente et oget pres pa parerende og dermed pa kvinder. Der
er saledes et behov for at genforhandle, hvad det vil sige at veere parerende i
tilfeelde af sygdom.

Afslutningsvist, sa har jeg i denne artikel vist, at der i forstdelsen af omsorg
i kreeftudredningsforleb ligger en implicit forestilling om parerende, der stotter
patienten til at kunne gennemgé udredningsforlebet. Dermed understreger jeg, at
forstaelsen af omsorg er indlejreti den institutionelle kontekst, som kraeftpakkerne
og sundhedsvesenet udger. Parerende anses som en ressource - ikke kun for
patienten, men ogsa for systemet. Men forstaelsen af omsorg er ogsa indlejret i
den sociale kontekst, idet forventningen om mobilisering af en parerende sker
inden for rammerne af bl.a. geografiske bosetningsmenstre og familiemenstre.
Jeg argumenterer sdledes for, at kraeftudredningsforlobene indebaerer serlige
forestillinger om det gode liv, hvor individet har familier, venner og andre
at mobilisere, ndr behovet opstar, og at disse forestillinger er med til at zendre

forestillinger om forbundethed.
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