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Abstract

The diagnosis myalgic encephalomyelitis or chronic fatigue syndrome (ME/CFS) is a
chronic illness that renders the sufferer severely disabled both physically and mentally. The
symptoms are diverse, but most predominant is a crushing fatigue. The research field is
marked by a pervasive lack of consensus on and knowledge about etiology, and research
points to the fact that patients with ME/CFS report an exceptionally low degree of quality of
life and life satisfaction.

Based on the assumption that poor health status is not solely to blame for these patients’ low
degree of life quality, present project aims to shed a general light on the illness experience of
patients with ME/CFS. Focus is pointed towards 1) the conditions, which seem to make life
especially challenging for these patients, but also 2) the ways in which these individuals, in
spite of their illness, live meaningful lives.

Within a biopsychosocial framework, a phenomenological hermeneutic methodology created
the basis for a qualitative interview study with three female ME/CFS patients. An
Interpretative Phenomenologial Analysis (IPA) approach revealed that the women’s
experiences of living with ME/CFS fell into six dominant themes: 1) The illness experience;
2), Defining illness conditions; 3) Personal and social implications; 4) Support; 5) Progress
and; 6) A meaningful life.

These themes provided a rich, empirical understanding, which was then discussed on the
basis of relevant theoretical perspectives and relevant empirical results. The first part of the
discussion included theoretical contributions from Kathy Charmaz’ theory of the chronic
illness experience, Axel Honneth’s theory of recognition, Talcott Parsons’ theory of the sick
role, and Arthur Franks theory of illness narratives, the argument was made that the illness
experience of patients with ME/CFS is influenced by a number of factors and seems to be
especially affected by a general lack of societal recognition and illness legitimization. The
patients find themselves in a challenging situation dealing with not just the adverse
consequences of chronic illness in general, but also a number of extra challenges that seem
to be unique to the ME/CFS diagnosis. The second part of the discussion took into
consideration theoretical contributions from Leventhal et al.’s theory of illness cognitions
and Dembo et al. and Wright’s theory of acceptance of loss in order to examine the ways in
which these severely affected patients in spite of all find meaning in their lives. It seems that
a process of grieving constructively, adapting ones understanding of value and social
liberation forms the basis of finding new ways to live meaningfully with illness.

This knowledge of ME/CFS patients’ general terms of life might serve to direct future
psychological and health related interventions in a more meaningful direction where focus is

on supporting the patients in relation to values and acceptance.
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1. Indledning

Da hun er midt i 20’erne, besvimer Erin pludselig, mens hun laver frivilligt arbejde
pa et bgrnehjem i Mexico. Hun indlegges med hgj feber, lavt blodtryk og havede
lymfeknuder. "Efter den dag blev jeg aldrig den samme igen”, forklarer Erin, mens
hun fortaeller om sin kamp mod en sygdom, som ingen pa nuvarende tidspunkt ken-
der hverken arsagen til eller behandlingen for. Nar hun har det vearst, er hun senge-
liggende 20 timer i dggnet og er maksimalt i stand til at std op i 20 minutter uden at
besvime. I dagligdagen er det symptomer som mental tage, svimmelhed, lyssensitivi-
tet, pm hals, kvalme, hevede lymfeknuder, hjertebanken, ringen for grerne, svedetu-
re, besvimelse og en knusende, altoverskyggende udmattelse, der overtager tilverel-
sen. Nar sygdommen ikke feengsler hende til hjemmet, gar hun til lege efter lege. En
infektionsmediciner udelukker infektionssygdom, en neurolog undersgger hende for
lidelser i1 nervesystemet og hjernesvulster, en reumatolog undersgger hende for in-
flammatoriske sygdomme, en endokrinolog udelukker hormonelle arsager til udmat-
telsen, en kardiolog forsikrer om, at der ikke er hjerteproblemer. Ingen medicinske
specialer er i stand til at stille en definitiv diagnose. Efter to ars sygdom diagnostice-
res Erin med chronic fatigue syndrome — ogsa kaldet myalgic encephalomyelitis

(Newby, 2014, pp. 6-9).

1. 1 Problemfelt

Som det fremgér af Erins historie, ved man pa nuvarende tidspunkt ikke, hvorfor
patienter far myalgic encephalomyelitis eller chronic fatigue syndrome (herefter
ME/CFS"). Diagnosen stilles pa baggrund af symptombilledet, ikke pa baggrund af
en definitiv laboratorietest eller fysisk undersggelse (Afari & Buchwald, 2003, p.
212). Lidelsen er kendetegnet ved stor usikkerhed i relation til @tiologi, diagnostice-
ring, behandling og prognose (Dumit, 2006, p. 578). Dette har den tilfelles med en
rekke andre diagnoser som eksempelvis fibromyalgi, kronisk smertesyndrom og
kroniske piskesmaldsfglger. Disse diagnoser har endvidere det til felles, at de har en
rekke overlappende symptomer, herunder bl.a. smerter, treethed, sgvnforstyrrelser og
kognitive forstyrrelser (Frglich, 2009, p. 20). Det er disse sammenfald, som medfgrer

tendensen til, at en diagnose som ME/CFS behandles i forskningslitteraturen som en

' Se afsnit 3. Undersogelsesobjekt” under ”3.1.1 Begrebsafklaring”



del af bredere kategorier som medically unexplained symptoms (f.eks. Smith, 2003;
Nettleton, 2005, Deary et al., 2007), funktionelle lidelser (f.eks. Schroder, 2006; Fink
et al., 2012) eller sammen med diagnosen fibromyalgi (f.eks. Asbring, 2001; Asbring
& Nirvinen, 2002).

I nzrverende projekt rettes fokus udelukkende mod ME/CFS, og vi gnsker at fjerne
os fra tendensen til at behandle diagnosen pa baggrund af sammenfald med andre
diagnoser. I stedet vil vi fokusere pa ME/CFS i sin egen ret og gnsker at kaste lys
over, hvordan det opleves at leve med netop denne uforklarede, kroniske, for mange

ukendte og voldsomt invaliderende sygdom.

1.1.1 Livskvalitet og livstilfredshed ved ME/CFS

Erins historie (jf. 1. Indledning”) er et billede pa, hvor fysisk og mentalt invalide-
rende en ME/CFS-diagnose kan vere. Denne voldsomme invalidering understreges
yderligere, nar vi ser pa en rapport fra 2014, som ph.d.-stipendiat Michael Falk
Hvidberg fra Danish Center for Healthcare Improvements pa Aalborg Universitet
har udarbejdet. Her undersegte Hvidberg helbredsrelateret livskvalitet og livstil-
fredshed hos danske patienter med ME/CFS.

P4 baggrund af en sammenligning med 20 udvalgte sygdomme® konkluderer Hvid-
berg (2014, p. 13), at ME/CFS-patientgruppen har den laveste livskvalitet sammen-
lignet med de andre patientgrupper. Pa en skala, hvor 0 svarer til dod og 1 svarer til
perfekt helbred, har ME/CFS-patienter gennemsnitligt en helbredsrelateret livskvali-
tet pa 0,48. Til sammenligning ligger befolkningsgennemsnittet pa 0,85, og de nast-
darligste patientgrupper scorer 0,62 (depression), 0,65 (KOL), 0,66 (skizofreni) og
0,67 (sklerose). Endvidere viser Hvidbergs (ibid.) rapport, at ME/CFS-patienter ind-
tager den darligste position i relation til livstilfredshed, hvor de scorer 5,4 pé en skala

fra 1-10. Til sammenligning er befolkningsgennemsnittet pa 8.

1.1.2 Sammenhangen mellem livskvalitet og helbredsstatus
Nar Hvidberg anvender begrebet livskvalitet som et mal, siger dette andet og mere
om patienten end biomedicinens traditionelle fysiologiske mal. Ofte ses det, hvordan

to patienter, der opfylder de samme kliniske kriterier, rapporterer en markant forskel-

? De fleste af de 20 sygdomme er udvalgt, fordi de er en del af Regionernes Kliniske Kvalitetsprogram
og dermed fokus i sundhedsvasnet og inkluderer: Blodprop i hjernen, langvarig psykisk sygdom,
kortvarig psykisk sygdom, diskusprolaps eller rygsygdomme, knogleskerhed, hjertekrampe, slidgigt,
migraene eller hyppig hovedpine, leddegigt, cancer, lyngesygdomme (KOL, kronisk bronkitis etc.),
sukkersyge, blodprop i hjertet, gra steer, allergi, forhgjet blodtryk, tinnitus (Hvidberg, 2014, p. 7-10).



lig grad af livskvalitet. Et eksempel pa dette kunne vere to patienter med den samme
grad af bevaegelsesbegrensning og samme rating af rygsmerter, der trods deres lig-
nende fysiologiske udgangspunkt rapporterer store forskelle i relation til rollefunkti-
on og emotionel trivsel (Guyatt, 1993, p. 622). Hvidberg supplerer ligeledes sin un-
dersggelse med et fokus pa livstilfredshed, og her er et hgjt mal en indikator pa lang
levetid, positivt selvrapporteret helbred, social stgtte og positiv helbredsadfaerd (Stri-
ne et al., 2008, p. 41). Bade helbredsrelateret livskvalitet samt livstilfredshed siger
altsa noget om den effekt af kronisk sygdom pa den syges liv, som ligger ud over det
konkrete biologiske.

Dét umiddelbare billede, som Erins historie og Hvidbergs undersggelse viser, korre-
sponderer med en opfattelse af en kausal sammenhang mellem darlig helbredsstatus
og lav grad af livskvalitet. I denne sammenhang fremhaver sundhedspsykologen
Claire Bradley (2001, p. 7) dog vigtigheden af netop at differentiere helbredsstatus
fra livskvalitet. Hun peger pa en tendens til at forvente, at et darligt helbred naturligt
haenger sammen med nedsat livskvalitet, ligesom et godt helbred forventes at haenge
sammen med hgj livskvalitet. Denne kausalitet mener Bradley (ibid.) er misvisende,
og hun argumenterer for, at sundhedsfagligt personale med denne overbevisning har
et bias, som potentielt kan ga ud over effektiviteten af deres behandling af den enkel-
te patient. Bradleys pointe er en del af motivationen for at undersgge patienter med
ME/CFS n@rmere. Hvis vi ikke kan forvente, at den lave grad af livskvalitet automa-
tisk er kausal med deres darlige helbredsstatus, bliver det interessant at sgge en bedre
forstaelse af, hvad det sa er, der er med til at skabe den meget lave livskvalitet for

patienterne.

1.1.3 Krydsfeltet mellem stigma og normalisering

I en artikel fra 2000 diskuterer sygeplejerskerne Gloria Joachim og Sonia Acorn im-
plikationerne af den tendens, som de har observeret, til, at forskning generelt har
studeret og fortolket den kroniske sygdomsoplevelse pa baggrund af én af to adskilte
positioner. Enten gnsker forskere at belyse sygdomsoplevelsen med fokus pa en sam-
fundsmeessig stigmatisering af den syge, eller ogsa rettes fokus mod den succes som
kronisk syge mennesker opnar i takt med, at de tilpasser sig og opnar en normalise-
ring af deres sygdomsoplevelse (Joachim & Acorn, 2000, p. 38). Nar disse tilgange
til den kronisk syges livsvilkar forfglges adskilt, argumenterer Joachim og Acorn

(ibid.) for, at forskeren mister evnen til at afdekke fenomenernes iboende indbyrdes



afhaengighed i forstaelsen af den kroniske sygdomsoplevelse. I stedet fremhaver de,
hvordan en dbenhed for begge fenomener kan tjene til en udvidet forstaelse af kom-
pleksiteten i netop denne oplevelse. Ved at anerkende den unikke vision som hvert
perspektiv leverer, bliver det i denne forstaelse muligt at opna en rigere og bredere
forstaelse af den kroniske sygdomsoplevelse.

Undersggelse af kroniske sygdomsvilkar gennem en stigmatiserings-linse involverer
et fokus pa forholdet mellem det omkringliggende samfund og den syge person, som
pavirkes af de holdningsmessige og strukturelle faktorer, der karakteriserer samfun-
det. Pa denne made laegges fokus pa den negative og udfordrende sociale kontekst,
som den kroniske tilstand leves indenfor. I mods®tning hertil undersgges kroniske
sygdomsvilkar gennem en normaliserings-linse med et fokus pa den syges kreativi-
tet, ressourcestyrke og evne til at handtere sine fysiske og sociale begrensninger.
Selvom sociale begraensninger anerkendes i dette perspektiv er det med udgangs-
punkt i en opfattelse af, at disse kan overvindes. P4 denne made undersgger de to
perspektiver det samme faenomen fra forskellige vinkler, som tilskriver den sociale
kontekst og individets respons forskellige grader af vigtighed (ibid., p. 44).

Joachim og Acorns (ibid., p. 45f) pastand er, at forskere, som udelukkende anvender
den ene linse gar glip af den kroniske sygdomsoplevelses dynamiske natur og det
indbyrdes forhold mellem stigma og normalisering. Joachim og Acorns (2000) ar-
gumenter danner grundlag for vores tilgang til besvarelsen af dette projekts problem-
formulering. Pa baggrund af ovenstaende gnsker vi at belyse problemstillingen fra
begge perspektiver, saledes at vi bedst muligt bliver i stand til at afdekke og forsta

den kompleksitet, der definerer tilverelsen som ME/CFS-patient.

1.2 Problemformulering

P& baggrund af ovenstdende refleksioner (jf. ”Problemfelt”) ensker vi, at undersoge
den livssituation, som ger sig gaeldende for patienter med ME/CFS narmere. Vi on-
sker at skabe en bedre forstdelse af de serlige vilkér, som denne patientgruppe stir
overfor, og samtidig ensker vi at opné en bedre forstaelse af, hvilke kilder til norma-
lisering og mening, der eksisterer for disse mennesker. Vores fokus er holistisk, og vi
sigter mod at producere en viden, som kan vere med til at give en stemme til en
gruppe af mennesker, som vi pa nuverende tidspunkt ikke kender eller forstér sarlig

godt. P& baggrund heraf lyder problemformulering for nervarende projekt séledes:



Hvilke livsvilkdr gor sig geeldende for patienter med ME/CFS, og er det muligt at

leve et meningsfuldt liv inden for rammerne af sygdommens begrensninger?

1.3 Leesevejledning

Projektet bestar af syv overordnede dele. Ovenstaende fgrste del (’1. Indledning”)
udggres fgrst og fremmest af en indledning. Pa baggrund af denne fglger et problem-
felt, som klarggr motivationen og baggrunden for projektets problemformulering.
Anden del (2. Metode”) omfatter de rammemessige, videnskabsteoretiske og meto-
diske overvejelser og valg, som ligger til grund for udarbejdelsen af projektet. Tredje
del (3. Undersggelsesobjekt”) introducerer til det empiriske objekt, altsa diagnosen
ME/CEFES. I fjerde del (4. Analyse”) analyseres de empiriske fund, hvilke presente-
res i overordnede temaer og undertemaer. Herefter fglger femte del (”5. Sammenfat-
ning af empiriske fund”), som er en opsamling pa analyseresultaterne samt en kort
diskussion af sarlige deltagerkarakteristikas betydning. Sjette del (6. Diskussion)
udggres af en todelt diskussion, hvori de empiriske fund diskuteres inden for rammen
af udvalgte teoretiske perspektiver, empiriske studier og generelle overvejelser. I
syvende del (7. Konklusion”) afrundes projektet i en endelig konklusion og besva-
relse af problemformuleringen. Og afslutningsvis giver ottende del (8. Perspektive-
ring”) et perspektiverende bud pa mulige implikationer, som projektet kan have for

fremtidig psykologisk praksis pa omradet.



2. Metode

Fglgende afsnit indeholder refleksioner over og valg af metode. Fgrst fglger en skit-
sering af den forskningsmassige ramme for projektet og argumentation herfor. Der-
efter fglger valg af metodologisk ramme, hvorefter der redeggres for den konkrete

dataindsamlings- og analysemetode.

2.1 Forskningsmaessig ramme

En holistisk tilgang til sundhedsforskning ses i hej grad inden for forskning, der be-
skeeftiger sig med handteringen af kronisk sygdom. Ifelge Alonso (2004, p. 243) har
dette muligvis noget at gore med, at sigtet for denne type forskning ikke er opnéelsen
af helbredelse i en biomedicinsk forstand, hvorfor der bliver plads til at udfolde an-
dre perspektiver end blot det biologiske. Dog kan der argumenteres for, at en holi-
stisk tilgang til sundhed og sygdom, som baserer sig pa en biopsykosocial forstaelse,

ogsé er vejen frem i et endnu bredere perspektiv.

2.1.1 En biopsykosocial forstaelse

I 1977 erklerede den amerikanske psykiater George L. Engel, at der var brug for en
ny medicinsk model, fordi davarende biomedicinske fokus var utilstraekkeligt.
Granserne imellem sundhed og sygdom og imellem rask og syg er langt fra klart
definerede, og Engels (1977, p. 132) pastand er, at disse granser aldrig vil blive kla-
re, fordi de er pavirkede af kulturelle, sociale og psykologiske faktorer. For at kunne
forstd de determinerende faktorer i relation til sygdom og né frem til rationelle be-
handlingstiltag og et rationelt sundhedsvasen, argumenterer Engel (ibid.) for, at en
medicinsk model ogsd ma medtage patienten, dennes sociale kontekst samt det kom-
plementere system, som samfundet har udviklet til at hdndtere forstyrrende effekter
af sygdom, altsa sundhedsvaesnet.

Dette kreever en biopsykosocial model, hvilken er baseret pa en grundlaeggende for-
staelse af, at et velfungerende sundhedsvaesen kraver, at fokus ogsa rettes mod rele-

vante sociale og psykologiske aspekter 1 tilgift til de klassiske biologiske.

2.1.2 Sundhedspsykologien
Inden for psykologien er sundhedspsykologien den disciplin, der reprasenterer bi-
draget til fremmen og vedligeholdelsen af sundhed samt behandlingen af sygdom og

relateret dysfunktion (Matarazzo, 1980, p. 815). Indlejret i den sundhedspsykologi-



ske disciplin ligger en afstandstagen til en dualistisk, biomedicinsk opsplitning af
krop og sind, mens psykologiske faktorers rolle i arsag til samt progression og kon-
sekvenser af sundhed og sygdom fremhaves (Ogden, 2004, p. 5f).

P4 denne méde gér biopsykosocial og sundhedspsykologisk teenkning hand i hand og

danner en oplagt forskningsmaessige ramme for narvarende projekt.

2.1.3 Teoretiske perspektiver fra forskellige discipliner

Ved kronisk sygdom er der en raekke faktorer, som interagerer og i fellesskab med-
forer en markant effekt pa den syges liv (Livneh & Antonak, 2005, p. 12). I arbejdet
med patienter med kroniske sygdomme, peger sundhedspsykologerne Hanoch Liv-
neh og Richard Antonak (ibid., p. 18) pa, at sundhedsfagligt personale ber vere i
stand til at mede patienterne kompetent inden for tre vigtige omréder. Forst og
fremmest behover kroniske patienter ofte stotte i forbindelse med stress og krise,
ligesom de skal stottes i deres handtering af tab og sorg. For det andet kan patienter-
ne vare voldsomt pavirkede af sygdommens indvirkning pa selvkoncept, kropsbille-
de og livskvalitet. Og for det tredje er den psykosociale tilpasning til livet med kro-
nisk sygdom som oftest pavirket af en raekke isability’-relaterede faktorer, sdsom
usikkerhed og uforudsigelighed, samt samfundsmaessige reaktioner, sdsom stigma og
fordomme.

Som det tydeligt fremgér pa baggrund af ovenstaende, begrenser sygdom ikke sin
indflydelse til sygdomsrelaterede aspekter af tilveerelsen. Tvertimod breder den sig
fra sit biologiske udgangspunkt til psykologiske og sociale domener, hvilket beretti-
ger psykologien og sociologien som vigtige discipliner i arbejdet med kronisk syge
patienter.

For at opné den form for holistisk forstdelse, som vi sgger, ma vi vaere abne for ogsé
at opdage teoretiske forklaringsmodeller, der ligger uden for klassiske psykologiske
discipliner. P4 denne baggrund medtages bade psykologiske og sociologiske teoreti-

ske perspektiver.

? Det er ikke umiddelbart muligt at finde en dansk overszttelse af begrebet disability, som rummer
samme kompleksitet og bredde, som den engelske term. World Health Organisation anferer bl.a.:
“Disability is [...] not just a health problem. It is a complex phenomenon, reflecting the interaction
between features of a person’s body and features of the society in which he or she lives.” (WHO). P&
baggrund heraf anvendes den engelske term fremadrettet i projektet.



2.2 Metodologiske overvejelser

Den metodologiske ramme for dette projekt er den hermeneutisk fenomenologiske
tradition. I praksis betyder det, at den hermeneutiske fenomenologi udggr den filoso-
fiske og epistemologiske ramme, som guider og bestemmer de metodiske procedurer

i forbindelse med indhentning samt behandling af empiri (Van Manen, 1990, p. 27f).

Med udgangspunkt i den empiriske undersggelse, som er en del af nervarende pro-
jekt, gnsker vi at opna en dybere indsigt i samt forstaelse af, hvad der karakteriserer
tilveerelsen for patienter med ME/CFS. I trdd med malet for kvalitativ forskning ge-
nerelt gnsker vi at beskrive og fortolke faenomener i kraft af de betydninger, som

disse har for de mennesker, der oplever dem (Langdridge, 2007, p. 2).

2.2.1 Feenomenologi

Epistemologisk set har fenomenologien fokus pa oplevelse og narrativer, som un-
dersgges gennem subjektivitet og involverethed, hvilket star i skarp kontrast til en
videnskabelig epistemologi, hvor fokus er pa objektivitet og vaerdifrihed i bevegel-
sen mod at opna sand viden om verden (ibid., p. 4).

Filosofisk set sgger f&anomenologien ’a return to the things in themselves’, som den
fenomenologiske filosof Edmund Husserl formulerede det. I den psykologiske an-
vendelse af fanomenologisk filosofi fokuseres der pa menneskers perceptioner af
den verden, de lever i, og de betydninger, som disse har for dem. Fokus ligger altsa
pa menneskers levede oplevelser (ibid.).

Grundlaeggende set anfegter fenomenologien ideen om, at verden kan opfattes som
en subjekt-objekt-dualisme, hvor det er muligt at se en adskillelse af verden, som den
virkelig er, og verden, som den ser ud gennem den enkeltes perception (ibid.) Frem
for definitiv eller sand viden fokuserer fanomenologi i stedet pa perceptionen af ver-
den, og hvordan denne opleves pa baggrund af en grundleggende erkendelse af, at
dette vil vaere meningsfuldt pa forskellig vis for forskellige mennesker. Som fglge
heraf bliver malet for den fenomenologiske psykologi at studere oplevelse, og hvor-

dan verden forekommer for mennesker (ibid., p. 5).

2.2.2 Hermeneutik

Hermeneutik er leeren om fortolkningen af tekster, og formalet med en hermeneutisk

fortolkning er opnaelsen af gyldige og almene forstaelser af mening (Kvale &



Brinkmann, 2009, p. 68f). I sin klassiske anvendelse var hermeneutikken som meto-
de primert rettet mod tekster, men der er siden sket en udvidelse af begrebet, saledes
at dette ogsa omfatter fortolkning af diskurs og handling (ibid.).

Grundleggende set mener hermeneutikken, at enhver tekst far sin mening fra en kon-
tekst, og i denne sammenhang inddrages fortolkerens forforstaelse samt undersggel-
sesobjektets historiske kontekst som aktive elementer i forstaelsen og fortolkningen
af et feanomen (Christensen, 2011, p. 144). Viden om, hvad individer ggr og siger
samt betydningen af deres handlinger og ytringer afh@nger pa denne made altid af en
baggrund eller kontekst af andre betydninger, antagelser, vardier, praksisser, etc. Pa
denne made bidrager hermeneutikken til kvalitativ forskning, der analyserer sin em-
piri ud fra et bredere perspektiv, hvor der ses ud over interviewsituationen, og hvor
opmarksomheden rettes mod en kontekstuel fortolkningshorisont, som er betinget af

historie og tradition (Kvale & Brinkmann, 2009, p. 69).

2.2.3 Hermeneutisk faanomenologi

Det var filosoffen Martin Heidegger, der fgrst foreslog at tilfgre den deskriptive fe-
nomenologi hermeneutikkens mere fortolkende perspektiv. Heideggers argument for
denne sammenkobling af tilgange var, at han ikke mente, at det er muligt at undersg-
ge objekter i deres opstden og identificere deres essens pa en neutral eller frigjort
made. Alle mennesker opfattes som uadskillelige fra den verden, de bebor, og der-
med er det umuligt at s@tte sin erfaring og forforstaelse i parentes, som Husserl fore-
slog (Langdridge, 2007, p. 27).

I den hermeneutiske fa&nomenologi bibeholdes den fenomenologiske metode, men i
en form, hvor fokus i mindre grad er pa den rene fenomenologis universelle essenser
i objekter. Derimod anvendes en fenomenologisk metode, hvor fokus i hgjere grad
er pa at fortolke betydningen af objekterne i deres opstaen fra en position, som altid

er funderet pa objekterne i dem selv (ibid., p. 28).

2.2.4 Humanistisk sundhedsforskning og faenomenologi

Den humanistiske sundhedsforskning, som danner rammen om narvarende projekt,
gar godt i trad med fenomenologien. Den humanistiske sundhedsforskning bygger
pa en interesse i at ggre den enkelte til standard for sit eget liv og lade den enkelte
udvikle standarder for sit eget liv. Den enkelte borgers standard, sundhedsoplevelser,

og hvordan dagliglivet former dem, bliver dermed styrende for sundhedsforskningen



(Elsass & Lauritsen, 2006, p. 47). Denne interesse for den enkelte person og fokus pa
det unikke skaber en naturlig sammenhang med fanomenologien.

I sundhedspsykologisk sammenha&ng kan man Humanistisk Sundhedsforskning her
tale om, at patientoplevelsen opfattes ikke som en subjektiv spejling af en objektiv
realitet, men derimod som en levet oplevelse og som en repr@sentation af realiteten
af patientens sygdom. Nar eksempelvis laegen tilslutter sig en fenomenologisk posi-
tion, kan man tale om, at han eller hun har en menneskelig vision i1 kontrast til en
mere klassisk og udelukkende medicinsk vision (ibid., p. 55). Det, der anfegtes, er
ikke legens ret (og pligt) til at have et medicinsk synspunkt, pointen er derimod at
fremhave vigtigheden af, at det medicinske synspunkt indgar som en bevidst del af
refleksiviteten mellem l&egen og patienten (ibid., p. 56).

Baggrunden for den fenomenologiske interesse i patientoplevelsen er, at det synes at
vare patientens oplevelse af helhed, som gdelegges ved sygdom. Normalvis har in-
dividet et relativt ureflekteret forhold til sin egen krop. Ved sygdom féar kroppen
imidlertid en anden bevidsthedskvalitet, i kraft af at smerter og ubehag far en objek-
tiv karakter for patienten. Beskrivelser af kroppen bliver mere genstandsbetingede,
og der opstar en vekslen og transcendens mellem subjekt- og objekttilstanden, der
kan resultere i eksistentiel forstyrrelse (p. 55f). I denne sammenhang anerkender
feenomenologien dobbeltheden i, at individet pa én made identificerer sig ubetinget
med sin krop og er embodied, mens der samtidig opleves en adskillelse fra kroppen,
fordi den i nogen grad er ude af individets egen kontrol. Denne dobbelthed er et eksi-
stentielt livsvilkar for alle, som dog bliver ekstra tydeligt og udfordrende i forbindel-

se med sygdom (ibid., p. 56).

2.2.5 Projektets metodologiske basis

Pa baggrund af ovenstaende argumenterer vi for anvendeligheden af en hermeneutisk
fenomenologisk tilgang til besvarelsen af problemformuleringen i n@rverende pro-
jekt.

Siden begyndelsen af 1990’erne er den kvalitative, fenomenologiske forskning i
tiltagende grad blevet anerkendt som kilde til viden inden for sundhedsforskning.
Dette er sket i takt med, at der er kommet et gget fokus pa vigtigheden af at kunne
forsta sygdom og lidelse fra patientens perspektiv og ikke blot som kvantitative ma-
linger af eksempelvis behandlingsresultater og overlevelsesrater (Biggerstaff &

Thompson, 2008, p. 215). De kvalitative paradigmer abner muligheden for at udvikle
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en ideografisk forstaelse af individer og undersgge, hvad det betyder for dem, inden
for deres sociale virkelighed, at leve med en bestemt lidelse eller at vare i en bestemt
situation. Pa denne made faciliterer en kvalitativ tilgang en forstaelse af kompleksite-
ten 1 biopsykosociale fenomener og kan i kraft heraf vere med til at skabe nye mu-

ligheder for at udvikle eksisterende klinisk praksis (ibid.).

I relation til nervarende projekt er den vigtigste pointe det faktum, at vi er interesse-
ret i patienternes egne perspektiver. Vi anskuer vores interviewdeltagere som eksper-
ter i deres egen lidelse og deres eget liv og dermed som en unik kilde til rig og rele-
vant information, som vi kun kan opna ved at lade dem selv komme til orde. I denne
sammenh@ng udggr den hermeneutiske fenomenologi en relevant metodologisk
basis, fordi den tillader os pa hermeneutisk vis at anvende vores eksisterende viden
og forskningsmassige interesse som styrker og umiddelbare rettesnore, mens vi sam-
tidig bibeholder en grundleggende faanomenologisk dbenhed over for den viden, vi

opnar.

2.3 Dataindsamlingsmetode

Den valgte metode til indhentning af empiri i n&rvarende projekt er interview. I ne-
denstaende afsnit uddybes en raekke vigtige elementer i forbindelse med forstaelsen

og anvendelsen af interview som metode.

2.3.1 Det semistrukturerede forskningsinterview

I en hermeneutisk fenomenologisk sammenh@ng kan det semistrukturerede forsk-
ningsinterview anvendes til at indhente beskrivelser af den interviewedes livsverden
med henblik pa at kunne fortolke betydningen af de fenomener, der beskrives (Kvale
& Brinkmann, 2009, p. 19). Det semistrukturerede forskningsinterview er designet
med henblik pa at give deltageren muligheden for at udtrykke sig udtgmmende og
detaljeret om sine oplevelser inden for rammen af en rekke mere eller mindre pa
forhand fastlagte emner (Langdridge, 2007, p. 110). Inden for den hermeneutisk fe-
nomenologiske forskningstradition fokuseres der pa at udvikle en konversationslig-
nende stil i interviewet, som tillader at mening opstar intersubjektivt, altsa mellem
intervieweren og den interviewede (ibid.).

Det semistrukturerede ligger i, at interviewet hverken er en aben hverdagssamtale

eller et lukket spgrgeskema, men derimod udfgres pa baggrund af en pa forhand ud-
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arbejdet interviewguide, der fokuserer pa bestemte emner (Kvale & Brinkmann,
2009, p. 44). Den semistrukturerede natur gar i trad med den hermeneutisk fenome-
nologiske metodologi, idet at interviewet pa sin vis bliver bade eksplorativt og hypo-
tesetestende (ibid., p. 126). Dermed er udgangspunktet for interviewet at undersgge
de pa forhand fastlagte perspektiver, hvilket kan opfattes som en hypotesetestende
tilgang, men da dette kombineres med en abenhed over for de alternative eller yder-
ligere betydninger, der matte vise sig undervejs, er formélet med interviewet altsa

ogsa eksplorativt.

2.3.2 Interviewguide

Med udgangspunkt i den hermeneutisk fa&nomenologiske tradition blev interview-
guiden (Bilag 1) designet med henblik pa at inkludere spgrgsmal, som kunne afdak-
ke teoretisk og empirisk funderede interesseomrader af serlig relevans for problem-
stillingen. Samtidig sggtes der mod at inkludere spgrgsmal, som tillod deltagerne at
kunne udfolde sig mere fenomenologisk.

Pa baggrund af en rakke forskningsspgrgsmal udarbejdedes ogsa vejledende og
mindre akademiserede spgrgsmal, som var designet til, pa en letforstaelig made, at
leegge op til rige og uddybende svar fra deltagerne inden for fire hovedtemaer. Der
inkluderedes ligeledes en rakke forslag til spgrgsmal, som intervieweren kunne ori-
entere sig efter med henblik pa at sikre, at deltagerne kom omkring alle de pa for-

hénd fastsatte emner inden for et hovedspgrgsmal.

2.3.3 Interviewdeltagere

Gennem kontakt til patientforeningen for ME/CFS-patienter i Danmark, ME For-
eningen, fik vi tilladelse til at poste en forespgrgsel om interviewpersoner pa for-
eningens abne forum pa Facebook. Herudover postede en administrativ medarbejder
i ME Foreningen forespgrgslen i en lukket Facebook-gruppe for foreningens med-
lemmer.

Vi sggte interviewpersoner af begge kgn, men fik kun kontakt til kvinder. Vi inter-
viewede tre deltagere, som bor i tre forskellige regioner i Danmark. Deltagerne er
anonymiserede og navngives i det fglgende Deltager I (D1), Deltager 2 (D2) og
Deltager 3 (D3). Neden for fglger en kort presentation.
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DI er en pensioneret, 64-arig kvinde, der har varet syg, siden hun var 26. Hun er
ikke gift, men har en samlever og sammen har de tre bern. D1’s symptomer er ind-
truffet efter en infektion med rode hunde, som hun fik kort efter fodslen af sit forste
barn. I 1994 fik hun diagnosen ME og blev samme ar tildelt fertidspension.

D2 er en 58 érig-kvinde, der har haft sine symptomer i 15 &r. Hun er gift og har tre
bern. D2’s sygdom er opstiet gradvist og er tiltagende blevet forverret. Hun blev
feerdigudredt i 2010, hvor hun fik diagnosen ME og blev tildelt fortidspension.

D3 er en 53-arig kvinde, der veret syg, siden hun var 23 &r. Hun bor med sin kareste
og har ingen bern. D3’s symptomer startede kort efter en periode, hvor hun havde
varet syg af mononukleose. I 2003 fik hun diagnosen ME og blev aret efter tildelt

fortidspension.

2.3.4 Transskriptioner

Der findes som udgangspunkt ikke standardsvar pa, hvordan en transskription skal
udfgres, da transskriptionens udformning kommer an pa formalet med det transskri-
berede materiale (Kvale & Brinkmann, 2009, p. 203). I dette projekt er formalet med
interviewene at opna en forstaelse for, hvordan patienter med ME/CFS italesatter og
forstar den livssituation, de befinder sig i. Vi har valgt at transskribere saledes, at den
konkrete ordlyd af det, som interviewdeltagerne siger, nedfeldes, men dog i skrift-
sprog frem for tale. Dette indebarer eksempelvis, at det, som i talesprog lyder som ik
eller ha, skrives som ikke eller have. Ligeledes indebarer det, at pauselyde som gh

og lignende kun nedskrives, hvis de er s&rligt udtalte i en formulering.

Transskriptionerne er udarbejdet af begge forskere, hvorfor der er blevet udarbejdet
en transskriptionsmanual for at sikre konsistens i transskriptionerne (se Bilag 2).
Transskriptioner af de tre interviews er vedlagt (se Bilag 3). Bade interviewdeltager-

nes svar samt interviewerens spgrgsmal er inkluderet i transskriptionen.

2.3.5 Etiske overvejelser

I interviewforskning spiller etiske overvejelser en vasentlig rolle, fordi forskeren
beder interviewpersonen om at tale abent om private anliggender, der optages til se-
nere offentlig brug (Kvale & Brinkmann, 2009, p. 32). Dette kraever, at forskeren
finder en balance mellem sin streben efter at indhente interessant viden og en grund-

leggende etisk respekt for interviewpersonens integritet (ibid.).
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En vigtig pointe i interviewforskning er, at forskningsinterviewet ikke udggr en sam-
tale mellem ligestillede parter, fordi det er forskeren, der savel definerer som kontrol-
lerer situationen (ibid., p. 19). Denne magtforskel i interviewsituationen er et afgg-
rende afsat for at overveje, hvordan man som forsker pa forsvarlig etisk vis udfgrer

sit interview.

Interviewsituationen

I nerverende projekt har vi fulgt psykolog Darren Langdridges (2007, p. 69) guide-
lines til den ideelle interviewsituation. Dette indebarer, at vi har sggt at skabe en
afslappet og behagelig atmosfere omkring interviewet for interviewdeltagerne, hvil-
ket bl.a. betyder, at vi har udfgrt interviewene hjemme hos deltagerne. Herudover har
vi sgrget for at have tilstraekkelig tid til radighed til bade introduktion, interview og
debriefing, og generelt har vi fokuseret pa at arbejde i interviewdeltagernes tempo —

en s&rligt vigtig detalje, idet vi har haft med syge mennesker at ggre.

Samtykkeerklaering

Herudover indebarer forskningsetik ogsa spgrgsmal om anonymitet, fortrolighed og
informeret samtykke (Baarts, 2010, p. 158). I n&rvarende projekt har interviewdel-
tagerne underskrevet en samtykkeerklering, der sikrer deres rettigheder, og som be-
handler ovenstaende tre aspekter. Deltagere savel som forskere skriver dermed under
pa, at 1) informationer opnéet gennem interviewet er fortrolige, 2) deltagerne garan-
teres anonymitet, 3) deltagelse i interviewet er frivillig, og deltagerne kan til enhver
tid traekke sig eller undlade at svare pa spgrgsmal, 4) interviewet optages, og filerne
slettes efter endt projekt og 5) deltagerne til enhver tid kan kontakte forskerne med

spgrgsmal (se Bilag 4).

2.3.6 Studiets begransninger

I forbindelse med udarbejdningen af narverende projekt har vi gjort os nogle over-
vejelser om studiets potentielle begransninger.

En reekke overvejelser er knyttet til vores datakilde, som udgeres af tre interviewdel-
tagere. Disse tre kvinder var de eneste, som kontaktede os, og generelt har det veret
en problematisk og langvarig proces at finde frem til villige interviewdeltagere. Vi
har oplevet at vere blev madt af en hgj grad af misteenksomhed i relation til vores
motiver for underseggelsen. Yderligere er vores oplevelse, at mange patienter har af-

slaet at deltage, fordi de simpelthen er for syge. Dette har ledt os til at sette spergs-
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malstegn ved, hvorvidt vores tre deltagere er repreesentative for gruppen af patienter
med ME/CFS, fordi disse tre kvinder muligvis er defineret ved et overskud og en
serlig indstilling, som har gjort dem i stand til og ikke mindst villige til at deltage. Vi
har s& vidt muligt veeret opmaerksomme pé dette potentielle bias og forsegt at imede-
komme og héndtere det ved ogsé at inkludere resultater fra en raekke empiriske stu-
dier i projektet, som har kunnet stette op om vores egne empiriske fund og de teoreti-
ske perspektiver herpa.

Ovenstdende har fort til yderligere overvejelser omkring mere generelle indvendin-
ger mod den kvalitative metode. Kvale og Brinkmann (2009, p. 192f) peger, hvordan
kvalitative metoder af nogle opfattes som uvidenskabelige, upalidelige og ugyldige.
Dog er vores overbevisning, at denne kritik primaert er baseret pé, hvilken type resul-
tater, man egnsker at opna med sin forskning. Vi gnsker at undersege menneskelige
erfaringsmader og den menneskelige livsverden i dybden, og her fremheves de kva-
litative metoder af Brinkmann og Tanggaard (2010, p. 34) som oplagte. Generelt
sgger vi en hgj grad af pragmatisk og kommunikativ validitet (ibid.). Dette indeba-
rer, at vi sgger at udfgre et projekt med hgj gyldighed og relevans i kraft af, at den
viden, som vi opnar, potentielt skal kunne pavirke og udfordre teoriudvikling, taenk-

ning og handlen inden for tilgangen til patienter med ME/CFS (ibid.).

2.4 Analysemetode

Den forskningsmaessige interesse, som har varet med til at guide designet af inter-
viewguiden, leegges midlertidigt pa hylden i analysen, hvor vi abner os selv op for de
temaer, som vores empiriske data indeholder. Selvom vi har en raekke teoretiske inte-
ressepunkter, seger vi at opnd en fordomsfri beskrivelse af de fenomener, vi mader
gennem deltagernes svar. Dette er i trdd med det, der inden for faenomenologien kal-
des for fenomenologisk reduktion eller epoc/é, som seger at muliggere en pracis
beskrivelse af et fanomen, sddan som det prasenterer sig for bevidstheden (ibid., p.
188). I denne sammenhang taler man om at have en teorifri tilgang til genstandsfel-
tet, hvilket fremhaeves som vigtigt for at undga cirkularitet og opna erkendelse (Chri-
stensen, 2011, p. 28). Dermed seges der indledende mod at analysere dataene pa en
made, hvor vi s vidt muligt saetter commonsense og videnskabelig forforstaelse i
parentes (Brinkmann & Tanggaard, 2010, p. 188) og prasenterer temaerne fordoms-

frit, som de viser sig i dataene. Den faenomenologiske tilgang til analysen betyder i
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dette projekt, at de teoretiske perspektiver forst sattes i spil 1 diskussionen, hvorfor

analysen er udelukkende empirisk.

241 1PA

Interpretative Phenomenological Analysis (IPA) er én af de mest anvendte analyse-
strategier inden for kvalitativ psykologisk forskning (Langdridge, 2007, p. 107). En
udbredt indvending mod feenomenologien er, at den rene deskriptive tilgang, som
feenomenologien foreskriver, er umulig at opretholde i praksis, idet mennesker ned-
vendigyvis fortolker den verden, de oplever. I denne sammenhang udger IPA en mel-
lemposition, som, i mods&tning til rent deskriptive fanomenologiske metoder, tilla-
der forskeren en mere fortolkende udforskning af problemstillinger (Brinkmann &
Tanggaard, 2010, p. 204).

Biggerstaff og Thompson (2008, p. 215) argumenterer for, at IPA er szrligt velegnet
til forskning inden for sundhedsprofessionerne. Dette skyldes metodens fokus pa at
undersgge, hvordan mennesker tilskriver mening til deres oplevelser i interaktionen
med det omkringliggende miljg, fordi dette fokus gar godt i trad med den biopsyko-
sociale forstaelse, der synes at dominere den aktuelle tenkning inden for sundheds-

forskningen generelt.

Baggrund

Det teoretiske fundament for IPA stammer fra den f&anomenologiske tradition, som
sggte at konstruere en filosofisk bevidsthedsvidenskab, som ogsa rummede herme-
neutikken og den symbolske interaktionisme og herigennem mere fortolkende ele-
menter. IPA’s epistemologiske grundantagelse er, at det, gennem eksplicit fortolken-
de metodologi, er muligt at fa adgang til individers kognitive, indre verden (ibid.).

I IPA er forskerens udgangspunkt ikke en forudbestemt fastsat forskningshypotese,
men som oftest er analysen dog alligevel til dels styret af et mere generelt spgrgsmal,
som gnskes udforsket. I denne forbindelse bliver fokus for IPA en detaljeret under-

sggelse af en deltagers syn pa det emne, der undersgges (Langdridge, 2007, p. 107).

Metode

Datakilden i IPA udgeres som oftest af semistrukturerede interviews med f& deltage-
re. Formalet med underseggelsen bliver i sé fald at opna rig og detaljeret viden om en
bestemt gruppes oplevelse af og mening om et bestemt fenomen i modsatning til et

onske om at undersgge generelle tendenser inden for en bestemt befolkningsgruppe
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(ibid., p. 110). Specifikt for dette projekt er det saledes deltagernes oplevelse af at
leve med ME/CEFS, der er i fokus.

Typisk anvendes tematisk analyse som fremgangsmade til bearbejdning af den ind-
samlede empiri. Dette kraever en grundig gennemgang af de transskriberede inter-
views, hvor generelle temaer og eventuelle undertemaer til disse klarlegges. I analy-
sen prasenteres temaerne med fyldestgerende og daeekkende citater for pd denne ma-
de at klargere forbindelsen mellem empiri og analyse for laeseren (ibid., pp. 110-
112).

I nerverende projekt gennemlaste vi begge hver for sig alle transskriptioner med
henblik pa at afdeekke umiddelbare temaer. Derefter gennemgik vi i faellesskab trans-
skriptionerne og de temaer, som vi hver is@r havde fundet frem til, og ordnede samt-
lige af deltagernes udmeldinger i relevante og meningsfulde kategorier. P4 denne
made sikrede vi, at alt af relevans blev medtaget, hvilket resulterede i afdeekningen af

seks overordnede temaer med tilherende undertemaer (jf. “4. Analyse”).
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3. Undersgagelsesobjekt: ME/CFS

Undersggelsesobjektet i nerverende projekt er patienter med ME/CFS. Vi gnsker i
det fglgende at give en overordnet introduktion til diagnosen for saledes at give lese-
ren et mere dekkende udgangspunkt for at kunne forholde sig til det videre projekt.

I det fglgende prasenterer vi diagnosen med fokus pa historie, symptombillede, pree-

valens, prognose samt forskningens nuvarende bud pa mulige arsagsforklaringer.

3.1 Diagnosens historie

ME/CES er en lidelse med ukendt @tiologi, som udover at vere en sardeles hetero-
gen sygdom har en kontroversiel historie bag sig med flere modstridende bud pa ba-
de arsag, forlgb og prognose (Jason et al., 2003, pp. 3-21).

Betegnelsen chronic fatigue syndrome (CES) blev forste gang foreslaet af Holmes et
al. (1988) som en erstatning for en r&ekke betegnelser, der alle indikerede en kausal
patologi for sygdommen (heriblandt myalgic encephalomyelitis (ME), postviral fati-
gue syndrome og chronic Epstein-Barr-virus syndrome), da de fandt en manglende
forbindelse mellem biologiske markgrer og symptomer. Denne nye betegnelse af-
spejlede de lidelsens primare kliniske karakteristika uden at henvise til en underlig-
gende fysiologisk @tiologi, og definitionen blev saledes baseret pa patientgruppens
symptomer frem for diagnostiske tests (ibid., p. 388). I 1992 blev CFS optaget i
WHO'’s Internationale Statistiske Klassifikation for Sygdomme og Relaterede Hel-
bredsproblemer som den officielle betegnelse for sygdommen, hvilket har gjort sig
galdende lige siden. Dog benytter mange sig af betegnelsen CFS/ME eller ME/CFS,
da betegnelsen CFS for nogen kan opleves som en trivialisering af sygdommen pga.
fremhavelsen af fatigue som kernesymptom, mens navnet ME henviser til sympto-
merne muskelsmerter (myalgic) og inflammation af hjernen (encephalomyelitis) (Ar-
roll & Senior, 2008, p. 444; Arroll, 2014, p. 41). Sé lenge der ikke foreligger nogen
klar ®tiologi for sygdommen, kan der argumenteres for, at ingen af de nevnte beteg-
nelser er helt fyldestggrende (Arroll, 2014, p. 41).

The Institute of Medicine (IOM) i USA har pa denne baggrund udgivet en rapport i
2015, hvori de ggr rede for, hvorfor der er brug for et helt nyt navn for sygdommen.
De henviser til forskning, der viser, at diagnosen CFS kan vare skadelig for patien-
ternes sygdomsopfattelse, fordi den trivialiserer sygdommens alvorlighed. Samtidig

papeges det, at en diagnose som ME ikke er deekkende, fordi der mangler evidens for
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symptomet hjerneinflammation, og fordi muskelsmerter ikke optreder som et hoved-
symptom (IOM, 2015, p. 227). I IOM’s rapport foreslas det i stedet, at sygdommen
skal have navnet systemic exertion intolerance disease (SEID). Dette navn indfanger,
ifglge rapporten, et centralt karakteristika ved sygdommen - nemlig at anstrengelse
(eng: exertion) af enhver slags (fysisk, kognitiv eller emotionel) kan have en negativ
effekt pa disse menneskers organiske systemer og flere aspekter af deres liv. Man
mener saledes, at diagnosenavnet SEID rammer sygdommens kompleksitet og alvor-

lighed mere pracist (ibid., p. 227f).

3.1.1 Begrebsafklaring

Selvom SEID muligvis er en mere dekkende og ukontroversiel betegnelse end bade
ME og CFS, er diagnosen hverken vedtaget i klinisk eller forskningsmaessig sam-
menheang. Da det ligger uden for vores fokus at tage stilling til, hvilken af ovensta-
ende betegnelser, der er den mest korrekte, har vi derfor valgt at tilslutte os betegnel-

sen ME/CFS i et forseg pa at forholde os sé neutralt til denne diskussion som muligt.

3.2 Symptombillede

Symptomerne forbundet med ME/CFS er af meget varierende karakter og kan ligele-
des vere sammenfaldende med nogle af de symptomklager, der optreder i forbindel-
se med andre patientgrupper (Arroll & Senior, 2008, p. 444). Alle lidelser har imid-
lertid en casedefinition, som indebzrer en detaljeret forklaring pa og liste over symp-
tomer, der definerer sygdommen. Disse er udarbejdet af et panel af leger og forske-
re, der anses som eksperter pa omradet (Arroll, 2014, p. 43). Den mest brugte case-
definition for ME/CFS er udviklet af Fukada et al. (1994) og gér i dag under beteg-
nelsen The Fukada Guidelines. Heri beskrives udmattelse (eng: fatigue) som det
primere symptom i ME/CFS; en udmattelse som er enten vedvarende eller tilbage-
vendende, og som skal have veret til stede i mindst seks maneder. Ligeledes skal
udmattelsen vaere nyligt opstaet eller have haft en klart defineret begyndelse (ibid., p.
954). Enhver anden organisk eller psykiatrisk lidelse, som kunne forarsage denne
udmattelse, skal udelukkes, og forst nar disse mulige arsager er afviste, kan diagno-
sen ME/CFS gives pa baggrund af fglgende symptomer: Kognitive forstyrrelser,
smertende sveelg, pmme lymfeknuder i hals eller armhuler, muskelsmerter, multiple
ledsmerter, hovedpine, uforfriskende spvn og utilpashed efter fysisk anstrengelse

(eng: post exertion malaise) (ibid., p. 955f).
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En anden gruppe eksperter, Carruthers et al. (2003), har efterfglgende revurderet
Fukadas casedefinition, da de ikke fandt den tilstreekkelig til at give det fulde billede
af de symptomer, patientgruppen oplever. Deres casedefinition, The Canadian
Guidelines, omfatter et mere udfegrligt s&t af kriterier, som i stigende grad benyttes i
forskningen pa omradet (Arroll, 2014, p. 45). Ud over at udelukke enhver anden li-
delse, der kan forarsage udmattelse, skal udmattelsen, ifglge denne casedefinition,
vare begrensende for personens daglige aktivitet (Carruthers et al., 2003, p. 11).
Foruden ovennavnte symptomer skal personen endvidere have mindst ét symptom
fra to ud af de tre fglgende kategorier (ibid., p. 12f): 1) Autonome tegn — f.eks. meget
bleg hud, svimmelhed og/eller hyppige vandladninger; 2) Neuroendokrine tegn —
f.eks. svede-episoder, kulde- eller varme-intolerans, markant vagtendring og/eller
abnorm appetit; og 3) Immune tegn — f.eks. tilbagevendende influenzasymptomer
og/eller nye overfglsomheder over for mad, medikamenter eller kemikalier.

I denne definition foreslas det endvidere, at sygdommens frembrud kan vare gradvis

- et kriterium som The Fukada Guidelines udelukker (Arroll, 2014, p. 46).

3.3 Preevalens og prognose

Vurderinger af preevalensen af ME/CFS har varieret afhengigt af den casedefinition,
der har veret brugt, den befolkningstype, der har varet undersegt samt undersegel-
sesmetoder (kilde). I et review foretaget af Afari & Buchwald (2003) vurderes det, at
prevalensen rangerer fra 0,007% til 2,8% i den generelle voksenbefolkning og fra
0,006% til 3,0% i primaersektoren. ME/CFS optrader ligeledes blandt bern og unge,
men i mindre grad (ibid., p. 222).

Tidlige kliniske studier har foresléet, at sygdommen primart rammer unge, hvide,
succesfulde kvinder (Lloyd et al., 1990). Afari og Buchwald finder da ogsa i deres
review, at de fleste mennesker, der modtager diagnosen, er i 30-40-arsalderen, og at
der en overreprasentation af kvinder. Dog finder de ingen pravalente forskelle i re-
lation til hverken etnicitet eller samfundsklasse (Afari & Buchwald, 2003, p. 222).
Longitudinelle studier har vist, at selvom op mod 17-64% af patienter med ME/CFS
oplever en forbedring af deres helbred, bliver mindre end 10% helt raske og yderlige-
re 10-20% oplever en forverring (ibid., p. 230). Der er en betydeligt bedre prognose

blandt bern og unge, som lettere synes at kunne komme sig over sygdommen (ibid.).
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3.4 AEtiologiske forklaringsmodeller

Som det fremgar af ovenstaende er ME/CFS en mangefacetteret sygdom, der rammer
bredt i den voksne befolkning, dog med en overvaegt af kvinder. Ligeledes tegner der
sig et billede af en, hvis ikke livslang, si leengerevarende lidelse, med en forholdsvis
usikker prognose.

Der foreligger endnu ingen klar atiologi for sygdommen, og der er tiltagende forsk-
ningsmessig konsensus om, at arsagen til ME/CFS er mere kompleks end som sa
(Arroll, 2014, p. 55). Adskillelige empiriske studier har genne tiden beskaftiget sig
med de atiologiske aspekter ved ME/CFS og dannet ramme for en rackke biologiske,
psykologiske samt sociale forklaringsmodeller, der omgaerder sygdommen.

Ud fra Engels biopsykosociale forstaelse af sygdom (jf. ”2.1.1 En biopsykosocial
forstéelse”) udelukker ingen af disse modeller hinanden, men kan derimod vere med
til at belyse en rekke mulige komplementere mekanismer i forbindelse med
ME/CFS. Denne biopsykosociale forstaelse af ME/CFS skal ikke betragtes som et
forseg pé at konkludere noget endegyldigt om de atiologiske aspekter ved sygdom-
men - hvilket ogsa ligger uden for denne opgaves fokus. Nedenstadende skal derfor
blot ses som en skitsering af forskningen pad omradet, inden for rammerne af den
biopsykosociale model, for at skabe en rigere forstaelse af ME/CFS samt sygdom-

mens kompleksitet.

3.4.1 Biologiske aspekter

Adskillelige vira er gennem tiden blevet relateret til ME/CFS, og i 2006 fandt et
forskningshold, at 9 ud af 12 mennesker med ME/CFS, der ligeledes blev testet posi-
tiv for Epstein-Barr-virus og herpes virus-6, reagerede godt pa behandlingen med et
anti-viralt preeparat (Kogelnik et al., 2006, p. 35). Forbedringen af disse menneskers
symptomer var sa betydelig, at de endda kunne vende tilbage til fuldtidsarbejde
og/eller —aktiviteter (ibid.)

Et af de seneste bud pé en mulig fysiologisk mekanisme i forbindelse ME/CFS er
individets mitokondriale funktion. Mitokondrierne er kendt som cellernes drivkraft,
der sarger for, at hver eneste levende celle 1 kroppen udstyres med energi. Et tegn pa,
at mitokondrierne ikke fungerer korrekt, kan vere reduceret energi, hvorfor der mu-
ligvis kan vere en forbindelse til den udmattelse, patienter med ME/CFS oplever
(Arroll, 2014, p. 81). Denne tese er blevet undersegt i en raekke kliniske studier, hvor

man har fundet en klar, observerbar mitokondrial dysfunktion hos patienter med
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ME/CFS. Ligeledes fremgéar det interessante fund, at denne dysfunktion synes asso-
cieret til svaeerhedsgraden af symptomer, da patienterne med en sterre mitokondrial
dysfunktion fremstar mere syge (Myhill et al., 2009; Booth et al., 2012). Da denne
forskning er udfert inden for en klinisk setting, lever den ikke fuldt op til det stram-
me forskningsideal, der ses i andre studier. Ikke desto mindre har den bidraget til et
oget fokus pa de biologiske aspekter af ME/CFS samt muligheden for, at den mito-

kondriale funktion spiller en central rolle i denne sammenhang (Arroll, 2014, p. 82).

3.4.2 Psykologiske aspekter

Flere forskellige personlighedstrek er blevet koblet med ME/CFS. I et review fore-
taget af van Geelen et al. (2007) fandt man stgrst empirisk evidens for at associere
traekket neuroticisme til lidelsen (ibid., p. 890). Dette skal ikke forstas som, at perso-
nen er reelt neurotisk, men snarere at personlighedsteorier antyder, at mennesker, der
rapporter et hgjt niveau af neuroticisme, er mere disponerede for angst, lavt humgr,
mangel pa trivsel og vrede. Ligeledes indebarer dette personlighedstrak en tendens
til perfektionisme, frygten for at lave fejl samt hgje personlige standarder (Arroll,
2014, p. 59). Det er dog ikke alle studier, der bekrafter forholdet mellem neurotiske
trek og ME/CFS. I to af de studier, som ovenstaende review inkludererede, blev der
f.eks. ikke fundet nogen signifikant forskel i scoren af perfektionisme i sammenlig-
ningen mellem patient- og kontrolgruppe (van Geelen et al., 2007, p. 894). Dette kan
betyde, at fundet af hgjere niveauer af neuroticisme og relaterede trek hos patienter
med ME/CFS muligvis er betinget af lidelsen - og ikke omvendt. Uden studier der
maler pa disse traek over tid, iser fgr og efter folk er blevet syge, er det saledes umu-
ligt at konkludere, at neuroticisme og perfektionisme leder til udviklingen af
ME/CEFS (Arroll, 2014, p. 59f).

Trakket action proneness, som involverer tendensen til direkte handling og prastati-
on, er ligeledes blevet relateret til ME/CFS. Van Houdenhove et al. (1995) fandt i
deres studie, at patienter med ME/CFS rapporterede et signifikant hgjere premorbidt
niveau af dette trek end to af studiets kontrolgrupper®. Det var dog p& niveau med
studiets sidste kontrolgruppe bestdende af patienter med kroniske smertetilstande
(ibid., p. 637). Dette fund understgttes af resultaterne i et senere studie af samme

forfattere, hvor der bade blev malt pA ME/CFS-patienters selvrapporterede action

* Kontrolgrupperne bestod af hhv. organisk syge patienter og neurotiske patienter uden somatiske
klager.
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proneness samt signifikante andres rating af dette trek hos patienterne (Van
Houdenhove et al., 2001b, p. 574). Begge disse studier antyder saledes, at en person-
lighed drevet af handling kan vare disponerende for at udvikle ME/CFS (Arroll,
2014, p. 60). I relation hertil, er det ligeledes blevet fundet, at patienter med ME/CFS
anser sig selv som varende mere hard-driving end raske mennesker - is@r for de
blev syge (ibid.). Dette understgttes yderligere af et longitudinelt kohortestudie be-
staende af 2983 deltagere, der blev fulgt de fgrste 53 ar af deres liv, hvoraf 34 udvik-
lede ME/CFS. Her fandt man, at ME/CFS-patienterne generelt var mere fysisk aktive
end resten af samplet, og at de, selv efter frembruddet af deres symptomer, fortsatte
deres hgje aktivitetsniveau frem for at give sig selv hvile og pauser (Harvey et al.,

2008, p. 21).

3.4.3 Sociale aspekter

Sociale faktorer forbundet med menneskers livsfgrelse, sasom arbejdsmassige og
relationelle forhold, er ligeledes blevet undersggt i relation til ME/CFS. F.eks. fandt
en forskningsgruppe, at mennesker med ME/CFS, i sammenligningen med en rask
kontrolgruppe, havde oplevet flere alvorlige livsbegivenheder, fgr deres symptomer
startede (Hatcher & House, 2003, p. 1191). Et lignende resultat blev fundet i et andet
studie, hvor ME/CFS-patienter viste sig at have flere @®gteskabelige separationer og
konflikter pa jobbet bag sig end raske mennesker pa samme alder og af samme kgn
(Theorell et al., 1999, p. 306). Her fandt man ligeledes, at jo mere frekvensen af
negative livsbegivenheder ggedes, jo tettere ved sygdommens begyndelse var pati-
enterne (ibid., p. 308).

Udover negative livsbegivenheder i voksenlivet, er traumer i barndommen ligeledes
blevet associeret til udviklingen af lidelsen. I et studie af Van Houdenhove et al.
(2001a), hvor ME/CFS blev sammenlignet med andre trethedslidelser med kendt
atiologi (sasom kronisk leddegigt og multipel sklerose), blev det fundet, at ME/CFS-
patienterne havde oplevet en hgjere rate af omsorgssvigt samt emotionel og fysisk
misbrug i deres barndom (ibid., p. 24). Disse fund betragtes som meget kontroversi-
elle, og det er vigtigt at notere sig, at en stor andel af ME/CFS-patienter ikke har
denne form for traumer bag sig. Dog kan det ikke udelukkes, at misbrug i barndom-
men spiller en rolle i udviklingen af sygdommen (Arroll, 2014, p. 65).

Van Houdenhove et al. (2002) har ligeledes forsket i relationen mellem dagligdags-
problemer og ME/CFS. I forskningsmassig sammenh@ng kan disse dagligdagspro-
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blemer inddeles i syv underkategorier: indre bekymringer, finansielle bekymringer,
tidspres, jobrelaterede problemer, miljpmessige problemer, familieproblemer og
helbredsbekymringer (Arroll, 2014, p. 65f). Her fandt forfatterne, at patienter med
ME/CEFS rapporterede et hgjere antal dagligdagsproblemer, efter de var blevet syge,
end bade patienter med kronisk leddegigt og multipel sklerose. Hvor sidstnavnte
patientgrupper rapporterede en raekke problemer pa tvars af kategorierne, sas det
endvidere, at ME/CFS-patienternes dagligdagsproblemer sarligt var koncentreret
omkring skjulte eller private problemer (sdsom utilfredshed med sig selv, usikkerhed
og mangel pd social anerkendelse) frem for abenlyse eller offentlige problemer (sa-
som job- og miljpmeessige bekymringer). Det er ikke til at udelukke, at disse proble-
mer til dels er psykologisk betingede, men da meget forskning tyder pa, at patienter
med ME/CFS og andre medicinsk uforklarede sygdomme oplever en svar grad af
stigma og delegitimering i deres hverdag (Johnsen & Mogensen, 2014), kan der lige-

ledes argumenteres for en social faktor i denne sammenh&ng (Arroll, 2014, p. 66).

Der foreligger endnu ingen klare beviser for, at ovenstdende empiriske fund udger
hovedérsagen til ME/CFS. Ud fra en biopsykosocial forstielse kan disse biologiske,
psykologiske og sociale dimensioner imidlertid vaere med til at kaste lys over poten-
tielle udlesende faktorer i forbindelse med udviklingen af ME/CFS samt lidelsens

komplekse natur.
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4. Analyse

Pa baggrund af en IPA-analyse prasenteres i det folgende seks overordnede temaer
og dertilhgrende undertemaer, som fremgik af det empiriske materiale. Der er tale
om temaerne: ’Sygdomsoplevelse’, ’Scerlige sygdomsvilkar’, > Personlige og sociale

implikationer’, ’Stotte’, > Udvikling’ og ’ Et meningsfuldt liv’.

4.1 Sygdomsoplevelse

Deltagerne kom ind pé en reekke emner, som kan samles under det overordnede tema
sygdomsoplevelse. Her kastes der lys over, hvordan den enkelte deltager italesatter,
forstdr og oplever sin sygdom i relation til undertemaerne ’Biologisk forklaring’,
"Symptomer’, *Hverdagen’, ’Metaforer’, Da det var veerst’, "Tanker om fremtiden’

og ’Psykiatrisk forklaring’.

4.1.1 Biologisk forklaring

Alle tre deltagere forklarer, hvordan ME/CFS kan forstds ud fra en biologisk forkla-
ringsmodel. D1 kalder det en sygdom, som er i centralnervesystemet, hjerne og ryg-
marv (D1, 1. 6-7), mens D2 kalder det hjerne-/rygmarvsbetendelse, og beskriver det
som en betendelse, der er til stede i kroppen konstant, men som springer rundt fra
sted til sted (D2, 11. 10-11). D3 kalder ME/CFS for en multisystemisk (D3, 1. 300)
autoimmun sygdom 1 centralnervesystemet (D3, 11. 9-10).

For alle tre deltagere geelder det, at det er det forste, de svarer til interviewerens
spergsmél om, hvordan de ville forklare en komplet udeforstdende, hvordan det er at
lide af ME/CFS. Deres svar kan pa den made indikere vigtigheden af den biologiske

forklaring for den enkelte deltager.

4.1.2 Symptomer

Béde D1 og D2 beskriver, at deres symptomer foles som en influenza, der konstant er
i kroppen (D1, 1. 15; D2, 11. 12-13). D3 fremhaever kernesymptomet for ME/CFS som
en sindssyg udtreetning (D3, 1. 115), hvilket understottes af D1, som fremhaver
smerte, udmattelse og symptomer alle steder fra (D1, 1. 37).

I denne sammenhang understreger D1 og D3, at det ikke er treethed, der er tale om,
men derimod en voldsom udmattelse (D1, 1. 60, 65; D3, 1. 20). Denne udmattelse
resulterer for D1 i, at hun [...] foler sig dybt hjerneskadet” (D1, 1l. 287), og D3
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sammenligner folelsen med den, man ville opleve, hvis man [...] skulle lobe en ma-

raton, uden at overhovedet at veere i treening” (D3, 1. 21).

4.1.3 Hverdagen

D2 og D3 oplever i hgj grad at veere hemmede af deres sygdom i mere praktiske
henseender i hverdagen. I kontrast hertil ser det anderledes ud for D1, fordi den fysi-
ske bedring, hun har gennemgaet, giver hende langt mere frihed til at agere i sin dag-
ligdag. I denne sammenhang er D2 og D3 betydeligt mere pavirkede.

Selvom DI i hgjere grad forholder sig til de muligheder, som hendes bedring har
skabt for hende i hverdagen, kommenterer hun dog ogsa pa behovet for indimellem

at treekke sig, nér det bliver for meget for hende, og siger:

” [...] jeg har heller ikke undladt at sige i perioder: "Jeg gar lige op nu. For-
di ellers kan det godt veere, at jeg bliver lidt dum at vere sammen med.””

(D1, 11. 870-871)

D1’s hverdag foregar altsa, pa trods af bedring, stadig pa nogle begrensede vilkar,
som indimellem bevirker, at hun ikke kan deltage pa den made, som hun helst ville.
For D2 har hendes sygdom bevirket, at hun har mattet anskaffe sig en kerestol, og
hun er sa svag, at hendes mand ma kere den for hende (D2, 1l. 22-23). Indlednings-
vist 1 sit sygdomsforleb anskaffede hun sig en elcykel, men forklarer, at hun har mat-
tet have den pd stald, fordi det ikke har vaeret fysisk realistisk for hende at bruge den
(D2, 1. 177-179). For D2 er hverdagen endvidere sa praget af hendes svekkelse, at
en opgave som at tomme opvaskemaskinen mé deles ud over en hele dagen for at
kunne lykkes for hende (D2, 11. 212-213).

D3 har anskaffet sig en el-scooter og en rollator (D3, 1. 35, 37) i forseget pé at ime-
dekomme de udfordringer, som hendes svaekkelse skaber i hverdagen og fremhaever,
at hendes sygdoms indvirkning pa hverdagen medferer et konstant behov for at prio-
ritere, veelge fra og veelge til (D3, 11. 74-75).

Det er tydeligt, at hverdagen, serligt for D2 og D3, udleves inden for de helt serlige
og meget begrensede rammer, som deres sygdom skaber for dem. Dagligdagen er i

hej grad praeget af den svaekkelse, som er gennemgribende for begge disse deltagere.
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4.1.4 Metaforer

Den retorik deltagerne hver iseer anvender, nar de italesatter deres sygdom, giver
indtryk af, at de oplever det som en kamp, hvilket bl.a. kommer til udtryk, nar D2
siger: ”Det er en helvedes kamp” (D2, 1. 47). D1 beskriver dét at have ME/CFS som
en lang depression, og for hende har der ligeledes vaeret en folelse af at vere brugt
op indvendigt (D1, 1. 12), hvilket hun yderligere forklarer med folgende metafor: ”
[J]eg havde sddan et billede af at have en rygscek, der var bare blevet alt for fuld. At
Jjeg var ved at veelte bagover, ikke.” (D1, 11. 219-221). For D3 er metaforen en anden,

nar hun beskriver at keempe hver dag (D3, 1. 226), og hun forklarer:

“Hvis jeg var 53 dar og var sund og rask og havde job og born og fritidsinte-
resser og alt sadan noget, sd ville jeg fd en pose med Duracell-batterier udle-
veret, hvor der var 100 batterier i til at komme i gennem dagen, og neeste dag
ville jeg fa 100 mere. Jeg har mdske, pd en god dag, ti batterier. Og dem be-
slutter jeg sd, [...] hvad vil jeg bruge det til.” (D3, 11. 70-74)

Alle tre kvinder oplever altsa, i kraft af nogle ekstremt begreensede energireserver, at
de ting de gerne vil opna bliver nogle, de skal keempe og slas for, og de italesatter
dermed deres oplevelse i en form for krigsmetaforer, hvor kampen bliver kernen i
egenforstéelsen. Denne pointe understreges iser af D1, der efter interviewets afslut-
ningen italesatter sit exit fra arbejdsmarkedet som en kapitulering (D1, efter inter-

view).

4.1.5 Da det var veerst

For alle tre deltagere gor det sig gaeldende, at sygdommens rytme er ustabil med nog-
le dage vaerre end andre, men herudover befinder alle tre deltagere sig pa nuvarende
tidspunkt pa et sted i deres sygdomsforleb, hvor de i forskellig grad har det bedre,
end de pa et tidspunkt i forlebet har haft det.

Da det var verst for D1, beskriver hun, hvordan hun:

“har [...] haft lange perioder, hvor jeg simpelthen ikke havde kreefter til at
sidde op, jeg kunne ikke lofte en kop op til munden. Sd syg er man med ME,
nar man er rigtig syg.” (D1, 11. 22-24)
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Hun beskriver sygdommen som én stor op- og nedtur (D1, 1. 341), hvor hun i perio-
der: ”Kunne ingenting, kunne ikke deltage i noget, kunne ikke komme uden for sit
hjem” (D1, 11. 283-284), og hvor hun ”[...] ld i min seng og teenkte pd, hvordan jeg
nemmest kunne komme herfra” (D1, 11. 320-321).

For D2 beskrives de verste perioder siledes:

”Jeg kunne ikke engang tygge en gulerod [...] og de veerste dage kunne jeg
ikke snakke, fordi jeg var alt for treet, og jeg kunne kun sidde pd sengekanten
og spise en lille smule, og jeg syntes simpelthen ikke, der var noget [posi-

tivt].” (D2, 11. 130-134)

”[J]eg kunne ingenting”, siger hun, og beskriver, hvordan hun i en periode var sé
svag, at det eneste hun kunne lofte, 1 forseget pa at lave en eller anden form for fy-
sisk aktivitet, var etuiet til sin laebestift (D2, 11. 307-309).

Ogsa D3 har haft perioder, hvor hun beskriver at have varet en hel del mere senge-

liggende (D3 1. 109), end hun er nu, hvilket resulterede i, at hun matte:

”[...]indrett[e] mig inde pa mit veerelse med sddan - det var for, man havde
beerbar - jeg havde sddan [en] computerskerm pa en svingarm, som sd var
forbundet ind til computeren gennem et kabel i veeggen inde stuen og sa trdd-
lost tastatur, og sd kunne jeg ligge og veere i kontakt med verden inde i min
seng, ikke. [...] Hvor en stor del af dagen foregik i sengen.” (D3, 11. 109-
113)

Selvom D3 oplever at have faet det bedre, understreger hun samtidig, at: ’sygdom-
men har jo ikke cendret sig sa meget” (D3, 1. 114-115) og forklarer, at hun ikke har
kunnet ga 500 meter, siden sygdommen satte ind i 2003 — og at hun stadigvak pa
nuvarende tidspunkt pa trods af en relativ bedring ikke er i stand til at ga 500 meter
(D3, 1. 22).

Felles for de tre deltagere er det, at de har haft det langt verre, end de har pa nuvee-
rende tidspunkt i deres sygdomsforleb. I de vaerste perioder har de oplevet at have et
funktionsniveau, der var sé lavt, at de har mattet vaere sengeliggende, og det fremgér

tydeligt, hvor invaliderede de har veret i disse perioder.
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4.1.6 Tanker om fremtiden

Nér deltagerne har haft det verst, beskriver de alle tre perioder, hvor de er ekstremt
hérdt ramt pa deres funktionsniveau. Is@r for D1 og D2 giver dette anledning til en
reekke fremtidsbekymringer.

Nér hun kigger tilbage pa, da hun havde det vaerst, forklarer D1, hvordan hun frygter
at komme til igen at sidde som en grontsag (D1, 1. 741), og hun oplever at vare be-
kymret, fordi hun for tiden ikke har en laeege (D1, 1. 738). Desuden indebarer syg-
dommen for hende en konstant skonomisk bekymring, fordi hun selv betaler for sin
medicin (D1, 1. 794-797).

Béde D1 og D2 udtrykker en frygt for at ende pé plejehjem (D1, L. 827); D2, 1. 560),
og D2 siger: "Hvis jeg kigger tilbage, er min skreek, at jeg kommer til at ligge i en
seng pd et plejehjem, ikke ret gammel.” (D2, 11. 559-560). D2’s generelle skrak er at
komme i en situation, hvor hun kommer til at ligge pa4 den made, som hun gjorde, da
hun havde det allervarst (D2, 11. 291-292).

Serligt for D1 og D2 byder tanker om fremtiden altsa pé et vist mal af frygt og usik-
kerhed, fordi deres relative bedring star i kontrast til de darlige perioder med vold-
som svaekkelse.

D3 italesxtter ikke bekymringer om fremtiden, men fokuserer derimod pa hendes
hab for fremtiden (D3, 1. 129), nemlig at forskning pa et tidspunkt vil afdekke til-
strekkeligt om sygdommen til, at man bliver i stand til at diagnosticere mere sikkert

og finder ud af, om sygdommen er reversibel (D3, 1. 133).

4.1.7 Psykiatrisk forklaring

Alle tre deltagere kommer ind pa psykiatriens rolle i relation til deres sygdom. De
beretter siledes alle tre om oplevelser med laeger og psykiatere, som har bekraftet
dem 1, at de ikke er psykisk syge. For D1 er der tale om bade en psykiater og en psy-
kolog som uathangigt af hinanden har forsikret hende om, at hun ikke er psykiatrisk
patient (D1, 1. 103-104, 11. 290-291).

D2 italesetter flere gange sin kamp for ikke at blive placeret i det psykiatriske sy-
stem som patient (D2, 11. 697-698), selvom hun oplever at have haft gavn af den sam-
taleterapi, som hun har faet i psykiatrisk regi (D2, 1. 311-312). I denne sammenhang
fremhaver hun et citat fra sin psykiater, som har fortalt hende: “Du har ikke en de-

pression, men sygdommen kan give dig en depression” (D2, 1. 723-724), og D2 tager
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altsa pd denne méade afstand fra en opfattelse af sig selv som psykisk syg, men aner-
kender i stedet de psykiske folgevirkninger, hun oplever pa grund af sin sygdom.

D3 forteeller om sit mede med en kvindelig socialleege: "Hun slog i bordet og sagde
- hun slog i bordet fysisk pa madet - og sagde, “[D3] er ikke psykisk syg!”” (D3, 1l.
802-804).

For alle tre deltagere gor det sig altsd gaeldende, at de er overbeviste om, at deres
sygdom er somatisk og ikke psykiatrisk betinget, og de anvender alle en form for

ekspertudsagn for at understette og understrege denne pointe.

4.2 Seerlige sygdomsvilkar

Alle interviewdeltagerne fremhaver nogle serlige vilkér, der gor sig geldende for
tilvaerelsen som ME/CFS-patient. En ting er at lide af en alvorlig, kronisk sygdom,
en anden er at lide af en alvorlig, kronisk sygdom, der ikke har tydelige fysiske tegn,
og hvor arsagen endnu er uafdekket og mere eller mindre ukendt. I det folgende
prasenteres undertemaerne 'En usynlig sygdom’, *Sammenligning med andre syg-
domme’, ’Diagnosens betydning’, 'Modet med sundhedssystemet’ og ’Mangel pd
behandlingstilbud’, der alle omhandler forskellige aspekter af at lide af en séddan

sygdom set ud fra de tre interviewdeltageres perspektiv.

4.2.1 En usynlig sygdom
Serligt to af deltagerne fremhaver deres sygdoms usynlighed og beskriver hvordan
dét, at de ikke ser syge ud medferer en raekke udfordringer — sarligt i medet med

deres omverden.

D1 udtrykker det séledes:

“Altsd du er meget syg, meget syg. Og det er det, der er sveert, ndr nu at folk
ser pd en. Jamen, du ser jo ikke syg ud, vel [...]. Men du skulle bare vide,

hvordan jeg har det...” (D1, 1l. 13-15)

D2 navner som noget af det forste i interviewet, at: “det sveereste ved sygdommen er,
at den ikke kan ses” (D2, 1. 14), og at: ’[d]et var nemmere at beskrive det, hvis man
havde to breekkede ben, for eksempel” (D2, 1. 20). Hun bruger selv udtrykket usynlig
sygdom om ME/CFS og navner i den forbindelse, at hun endnu ikke har medt nogen,

hun har kunnet forklare, hvordan det er at lide af hendes sygdom (D2, 11. 78-79).
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Begge deltagere beretter, hvordan sygdommens usynlighed kan have nogle direkte
implikationer for den made, de bliver medt af deres omverden pa. Dette fremgar bl.a.
af folgende citat, hvor D2 beskriver nye bekendtskabers reaktion, nar hun fortaller
dem om sin sygdom: [T|ypisk sa kigger folk pa mig og siger: “Jamen, du ser jo
rigtig godt ud”” (D2, 11. 535-536). En kommentar som denne giver indtrykket af en
manglende forstaelse af D2’s sygdomsoplevelse samt en bagatellisering af hendes
symptomer, da der automatisk sattes lighedstegn mellem hendes fysiske fremtoning
og helbred. D1 navner ligeledes en situation, hvor usynligheden af hendes sygdom

tilsyneladende har givet det forkerte indtryk:

“Det var én af mine gamle kollegaer [...], som sagde: [...] "Jeg kan altsa ik-
ke forstd, at du kan fa tiden til at ga med at veere derhjemme”. Sd sagde jeg:
"Ved du hvad, [...], jeg har ikke noget valg. Det er sadan, det er”. Og sd
sagde jeg til hende: “Sa har du ikke forstdet spor af, hvordan det er at have
min sygdom.”” (D1, 1l. 249-254)

Selvom D3 ikke eksplicit bererer sygdommens usynlighed, n@vner hun dog nogle af
de praktiske forholdsregler, hun tager sig som folge af at have en sygdom, som ikke

er fysisk synlig:

“Altsd, jeg har ogsd en korestol, men jeg bryder mig ikke om at sidde i den,
fordi det signalerer et eller andet sddan, at ndr man sd rejser sig op og gar
lidt, sa kigger folk meget meerkeligt pa en. Sa derfor sd vil jeg hellere sidde
og se fjollet ud pa den rollator der. Fordi en rollator signalerer, “Jeg kan

godt gd, men jeg kan bare ikke gad sd langt ...” (D3, 11. 40-44)

At det ikke er til at se pa deltagerne, at de lider af en staerkt invaliderende sygdom,
synes saledes bade at satte nogle begraensninger for den forstaelse og anerkendelse,
de kan opna fra omverdenen, samt nogle rent praktiske begraensninger for den made
de fremstiller sig selv ude blandt andre mennesker.

D2 italesetter som den eneste af deltagerne, at hun er ndet til et punkt, hvor hun fak-
tisk har affundet sig med, at folk ikke kan relatere til hendes situation og derfor heller
ikke laengere forventer, at omverdenen viser forstaelse — selvom hun i lang tid havde

et gnske om dette:
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”[D]let ville jeg nok meget gerne i starten have, [...] at man forstod det bedre.
Ogsd for ligesom at blive accepteret, tror jeg. Men nu har jeg det mere sddan,
at jeg har leert at leve med det, og jeg har lcert at tackle det, og jeg har sadan
dannet mig mit eget netveerk ...” (D2, 1. 61-64).

Det, som D2 beskriver, er, at hun har fundet et netvaerk, inden for hvilket hendes
sygdom ikke er usynlig, nemlig en gruppe medpatienter, som hun medes med jaevn-
ligt. Om disse siger hun: “Jeg ved ikke, hvad jeg skulle gore uden den gruppe, altsd.
Og der er der netop det der, vi behover ikke at forklare. Vi ved...” (D2, 11. 204-205).
Frem for at forvente en generel forstéelse i sin hverdag, kan D2 sédledes siges at have
opnéet en accept af sine omgivelsers uforstienhed. Hun fremhaever i stedet vaerdien i
at vere sammen med andre medpatienter og den forstaelse og indforstaethed, dette
medferer — her ved alle, hvad det vil sige at lide af ME/CFS, pa trods af sygdommens
usynlighed.

4.2.2 Sammenligning med andre sygdomme
Pé grund af det begraensede kendskab til ME/CFS fremgér det, at deltagerne befinder

sig 1 en position, hvor de ofte er ngdsaget til at forsvare deres lidelse — sarligt i1 for-
hold til de invaliderende foelger den har for deres tilvaerelse. Dette kommer bl.a. til
udtryk ved, at deltagerne lobende drager en reekke paralleller til andre kroniske syg-

domme, som det f.eks. fremgar af det felgende:

“Altsa, man har jo lavet undersogelser pd, hvem der er mest handicappet, folk
med ME, hjertesygdom, KOL, Parkinson, sklerose, gigtpatienter og kreeftpati-
enter. Og der var ME-patienter dem, der [...] var mest invaliderede af det.

[...] Siger det ikke alt?” (D1, 11. 68-70).

Ved at referere til disse undersegelsers resultater papeger D1, hvordan ME/CFS kan
og ikke mindst bor sidestilles med en raeekke andre alvorlige sygdomme. At denne

sidestilling imidlertid ikke gor sig geeldende, udtrykker D3 pé folgende made:
”Det ville svare til, at I sagde, sklerose-patienter far ingen hjelp. De ma sejle
deres egen so, de fdr ingen hjcelp, de far ingen pleje, de far ingen omsorg, de

far ingen forstdelse, de far ikke pensioner, de ender pd bistandshjeelp og sad-
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dan, ikke [...] Sddan ser jeg det. At [ME/CFS] er en mindst ligesd alvorlig og
invaliderende sygdom” (D3, 11. 410-414).

Meget i trad med D3, beskriver D2 oplevelsen af ikke at have adgang til den hjaelp
og de ydelser, som patienter med en kronisk sygdom almindeligvis har krav pa, og

hvordan dette pavirker hende:

”[S]d kan man blive bitter over en gang i mellem, at hvis man havde sklerose,
sd blev man hjulpet meget mere, og man kunne fd noget medicin [...] Og man
kunne ogsa blive bitter over, [...] at der bliver brugt sa mange penge pa at
forske i kreeft. Og vi er for eksempel flere, der har ME, end der har sklerose.”
(D2, 11. 521-524)

Der synes altsa at vaere en generel opfattelse af, at ME/CFS-patienter har svere kar i
systemet, og at de star uden for den sygdomskategori, de foler, de tilherer. D2 neaev-
ner ligeledes, hvordan hun selv har mattet anskaffe sig og betale for en kerestol, fordi
hun ikke kunne l&ne en ved kommunen, og at hun ikke har kunnet fa en kerselsord-
ning til at deekke transportudgiften hen til sin psykiater (D2, 11. 524-527).

Som det fremgar af det ovenstdende, henviser alle deltagerne til en lidelse som skle-
rose samt det faktum, at mennesker, der lider af denne sygdom, synes at vare mar-
kant bedre stillet i samfundet — selvom denne sygdom ikke adskiller sig betragteligt
fra ME/CFS’. Deltagerne henviser ligeledes til livstruende sygdomme séisom kreeft
og HIV/AIDS. D1 navner bl.a., hvordan symptomerne ved sveer ME/CFS kan minde
om dem, patienter med HIV oplever, nar de er meget, meget langt ude (D1, 1. 67)
eller dem, der ses hos mennesker med en kreftsygdom i yderste fase (D1, 1. 11). D3
papeger ligeledes, hvor syge de svearest ramte ME/CFS-patienter kan vare og ud-

trykker samtidig en vrede over sundhedssystemets behandling af disse:

”Hvis man skal sammenligne med dem, som er aller allerhdrdest ramt, sd skal
du hen og sammenligne med AIDS i udbrud og kreeft i terminalstadiet for at se
folk, der er sd syge [...] Og det er en skeendsel for vores sundhedssystem, at
de mennesker bare far lov at ligge uden hjcelp.” (D3, 1. 414-419)

> Multipel sklerose og ME/CFS er begge klassificerede som sygdomme i centralnervesystemet og har
mange overlap i deres symptombillede (Morris & Maes, 2013, p. 1).
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D2 navner, hvordan det faktisk pa nogle mader ville vare lettere at lide af en mere

velkendt sygdom som kreeft, hvilket hun forklarer i det folgende:

”Jeg sammenligner - og det skal man ikke sd tit, fordi jeg ville aldrig onske
for nogen, at de fik kreeft - men jeg sammenligner nogen gange med, at hvis
jeg nu modte nogen, som ikke kendte mig, og jeg sagde til dem, at jeg havde
kreeft, sa ville der straks veere en forstdelse og en viden om den sygdom.” (D2,

1. 530-534)

Deltagerne er generelt enige om, at der mangler en viden om og anerkendelse af de-
res sygdom i samfundet, og at det netop er dét, der geor det ekstra svert at vare
ME/CFS-patient sammenlignet med andre kronisk syge patienter. De udtrykker alle
et onske og héb om, at kendskabet til deres sygdom kunne udbredes, séledes at den
kunne opnd samme samfundsmeessige status som andre somatiske sygdomme. D1

siger 1 denne forbindelse:

[ kan snakke om alt den psykologhjcelp til sadan nogle som os, der er intet,
der kan hjeelpe os andet end en accept i samfundet af vores sygdom, og at vi

bliver retfeerdiggjort.” (D1, 11. 779-780)

Béde D3 og D2 henviser til forskningen pa omradet, og D3 siger:

”[Dler skal jo veere nogen, der pd et eller andet tidspunkt kan se en eller an-
den interesse i at satse deres karriere pd at gore noget her. Jeg har hort fra
en leege, at det gik for at veere en “karriere-killer” at ville beskeeftige sig med

det her. Sd det md man jo hdbe, at det kan cendre sig.” (D3, 1. 446-453)

I samme trad siger D2:

”[J]eg ville virkelig onske, at der var nogen, der hjalp og stottede noget mere.
For jeg tror mange af de ME-patienter, som [...] ligger rundt omkring hjem-
me ved dem selv og ikke kan noget som helst... Jeg har en eller anden tro pd,
at [...] hvis der var prestige i ME, sd var vi ikke sd mange, der var sd invali-

derede og sd syge.” (D2, 11. 518-521)
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Her giver de to deltagere saledes udtryk for, hvordan eget forskning og legelig inte-
resse for ME/CFS formentlig kunne lette situationen for patienterne betydeligt, og
begge har en opfattelse af, at der ikke er nogen prestige i at beskaftige sig med netop

deres sygdom.

4.2.3 Diagnosens betydning

Alle deltagerne bergrer forskellige aspekter i relation til deres diagnose. D2 beskriver
den folelsesmaessige betydning det havde at fa en diagnose efter lang tids uvished og

bliver meget berort, da hun forteller om dette:

”Da jeg fik min diagnose, var det jo ligesom om, [...] pd den ene side kom der
jo ro omkring, fordi jeg ikke sdadan skulle keempe mod systemerne mere og ha-
ve alle de der nederlag pd ikke at blive troet pad - det har veeret det allerveerste
—[...] og pd den anden side set sd skulle jeg jo igennem en enorm sorgproces,

[...] og en proces med at acceptere, at nu var det sadan.” (D2, 11. 241-245)

At fa en diagnose har séledes vaeret en ambivalent oplevelse for D2, hvor hun béade
folte en stor lettelse over at fa et maerkat pa sin sygdom samt en stor sorg over de
implikationer, dette medferte. D3 kommer ikke p4 samme made ind pa de folelses-
maessige aspekter ved at fa en diagnose, men navner, at det har hjulpet hende at fin-
de ud af, hvad hun fejler (D3, 1. 238).

D1 og D3 beskriver oplevelsen af at have en diagnose, som pa mange mader synes at
miste sin betydning eller ofte tillegges en forkert betydning. D1 navner f.eks., hvor-
dan hun opfatter sin diagnose som en skraldespandsdiagnose, som gives i mangel pé
bedre (D1, 1. 621). Dette betyder, ifelge D1, at der gdr mange rundt med diagnosen,
som faktisk lider af en anden sygdom, hvilket hun finder svert problematisk (D1, L.
622). D3 beskriver ligeledes, hvordan der er sket en mistolkning af diagnosen, som,

hun mener, har haft nogle skadevirkninger:

”[Dlet er det, der er problemet med, nar man tidligere har brugt definitionen
[...] “kronisk treethedssyndrom”, det er, at definitionen har veeret for vid. [...]
Og derfor sd er der sda meget mudder, [...] fordi hvis folk, de havde veeret
treette, sa havde de faet diagnosen kronisk treethedssyndrom, og det er jo helt

hen i vejret, ikke.” (D3, 11. 117-124)
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D3 problematiserer saledes hele feltet omkring diagnosen og navner senere, at nav-
net kronisk treethedssyndrom har skabt en banalisering og bagatellisering af syg-
dommen pga. fremhavelsen af treethed (D3, 11. 824-825). At ordet treethed er en tri-
vialisering af hovedsymptomet i ME/CFS og slet ikke er en dekkende betegnelse i

denne sammenhang, udtrykker hun pa felgende made:

”Jeg tror ikke, man kender det overhovedet fra andre, selv ikke andre syg-
domme, eller hvis folk, de siger: “Ej men, jeg er da ogsd sommetider treet”,
det har intet med treethed at gore. Det er en udmattelse, som jeg tror, man
skulle lobe en maraton, uden at overhovedet at veere i treening, sd tror jeg,

man mdske ville kunne meerke det.” (D3, 11. 18-22)

De to deltagere giver séledes udtryk for, at de diagnostiske kriterier er uklare og mis-
forstdede, og at dette synes at skade diagnosens betydning — bade fordi den bliver for

uspecifik og bred, og fordi den trivialiserer patienternes symptomer.

4.2.4 Modet med sundhedssystemet
Deltagerne beskriver alle et problematisk forhold til det danske sundhedsvasen —
serligt i meodet med de danske leger.

D3 formulerer det pa felgende made:

”[Flor det forste er det ikke rart at komme til en leege, hvor man tenker, “Han
skal hjeelpe mig”, og sd ved han ikke noget om det. Sd [...] efterhdnden som
jeg selv har sat mig ind i tingene ligesd stille over de sidste 13 dr, [...] sa ved
jeg ret meget om det efterhdnden. Og sd er det ikke rart at komme til en lege

og vide mere, end han gor. Det kan leger ikke lide.” (D3, 11. 784-788)

Her udtrykker D3 sédledes en frustration over laegernes manglende kendskab til
ME/CFS, og hvordan hun selv ma vere eksperten i sin sygdom.
D1 beskriver en lignende oplevelse og fortaller, hvordan hun pé et tidspunkt satte sin

laege stolen for doren (D1, 1. 625):
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”[S]d sagde han: “Hvad vil du?” Sd sagde jeg: “Det er sgu da ikke mig, der
er leege, det er dig, der er lege, det er dig, der skal vide der her. Det er dig,
der md...” (D1, 11. 625-627).

Flere af deltagerne navner, hvordan de generelt ikke har felt sig godt behandlet i

sundhedssystemet, og om denne oplevelse siger D2:

[Flor jeg modte Henrik Isager® og psykiateren, der har jeg ikke modt noget
som helst [...] imodekommenhed eller forstdelse fra systemerne” (D2, 11. 514-

516).

Hun siger endvidere, at hun ville enske, at hun havde haft muligheden for at "komme
ind i et system, hvor man blev forstdet og taget seriost”, sd hun ikke skulle et sa langt
forleb igennem, som hun har veret (D2, 1. 503). ’Sd var jeg ikke blevet sd syg og
invalideret af det” (D2, 1. 506-507), som hun siger.

D2 er tydeligt berert, da hun forteller dette, og deltagerne giver generelt et indtryk
af, at der er mange negative folelser forbundet med deres mode med sundhedssyste-
met. Dette kommer bl.a. til udtryk i folgende citat, hvor D1 fortaeller om sin oplevel-

se af de danske leegers behandling af ME/CFS-patienter:

”Jamen altsd, det er jo overgreb at behandle patienter pd den mdde. [...] Jeg
kan lige sd godt sige det, som det er, at jeg har meget vrede i mig.” (D1, 1l.
170-171)

Af det deltagerne forteller, fremgar det, hvordan den generelle oplevelse af hverken
at blive set eller hort i det danske sundhedsvasen har medfert en skepsis og mistro

blandt dem, hvilket saerligt kommer til udtryk i D1’s tilfelde:

”Det kan ikke betale sig at ga til leege, for de vil jo ikke én. Det vil de jo ikke,
de vil kun veere imod én. Det er [...] dbenbart deres fornemste opgave her i

livet, det er at veere imod ME-patienter.” (D1, 11. 311-313)

® Henrik Isager er speciallaege i infektionsmedicin og henvises ofte til i ME/CFS-kredse, fordi han
som en af meget fa danske leeger anerkender diagnosen ME.
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D1 bruger flere gange en meget sterk retorik, ndr hun omtaler de danske laegers be-

handling af ME/CFS-patienter og siger bl.a. i denne forbindelse:

“Altsa helt cerligt, skal man finde sig i at blive behandlet som om, man er
dum. Fordi man er syg, behover man jo ikke at veere dum. Og det er det, der
er ligestillet med dem, at sadan nogle som os, vi skal bare jokkes ned.” (D1,

11. 206-208)

Hun er ligeledes af den opfattelse, at hendes diagnose fremprovokerer en sarlig
holdning blandt leegerne (D1, 1. 203), der ger, at hun og andre ME/CFS-patienter er
ugleset i systemet (D1, 1. 541).

Selvom D3 ikke bruger en lige sé staerk retorik i sin omtale af det danske sundheds-
vaesen, giver hun dog ogsa udtryk for at have en meget lille tillid til laeger, uanset

hvor godt et indtryk hun ellers har af dem:

”Sd min nye leege, som egentlig er meget fornuftig - ham jeg godt kan lide,
han virker kvik - jeg gdr meget forsigtigt til veerks sadan... [...] Jeg orker ikke
engang at komme og forteelle, “Jeg er ny, og jeg har den her sygdom” sdadan.
Jeg gdr bare hen, fordi jeg har et ddarligt knee...” (D3, 11. 825-828)

D3 navner endvidere, at hun generelt er tilbageholdende over for laeger, fordi hun
ikke ensker at udsette sig selv for situationer, “hvor man ikke bliver maodt, eller |...]
hvor der alligevel ikke er noget at hente” (D3, 11. 805-806).

Selvom der synes at vere en overveaegt af negative oplevelser med de danske laeger,
fremhaver deltagerne dog ogsa nogle fa positive meder, som har haft stor betydning

for dem. D1 navner bl.a. medet med en ung, kvindelig laege, og siger:

”Det var virkelig dejligt at opleve et menneske, som... Hun vidste godt, at det
var en alvorlig sygdom [...] Hun behandlede mig som... Det var simpelthen...
[Dlet er sddan, man ncesten gar derfra med tdarer i ojnene over for en gangs

skyld at veere blevet taget alvorligt, ikke?” (D1, 1. 197-200)
Det har tydeligvis varet en meget betydningsfuld oplevelse for D1 endelig at fole sig

lyttet til og forstaet. D3 navner et lignende made, som hun havde i forbindelse med

den sociale udredning, hun tidligere har veret igennem:
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”Sd skulle man til en socialleege, og hun var yderst fornuftig. Og hun sa mig,
Jeg folte mig set, og hun fulgte mig sadan lige preecis i det forar der, hvor det
gik ned ad bakke. [...] Og hun stottede mig virkelig...” (D3, 11. 798-801)

Som det fremgér af det ovenstdende, er det sarligt D1 og D3, der beskriver deres
oplevelser med de danske leeger, mens D2 ikke bererer dette emne i serlig hej grad.
Hun kommer imidlertid ind pa en mere generel problematik i det danske sundheds-

vasen, som omhandler ME/CFS-patienters placering i psykiatrien:

”Og er der noget, jeg har kcempet for i mit sygdomsforlob, sd er det, at jeg ik-
ke skulle havne under psykiatrien. Og det er et keempe dilemma for en ME-
patient. Netop fordi man bliver stigmatiseret som “Der md veere noget galt i

dit hoved” (D2, 11. 690-692).

D2 har dog som den eneste af deltagerne haft et fast forleb hos en psykiater, som hun

har haft stor gavn af. Om dette siger hun bl.a.:

”Det er sadan set det eneste, jeg har fdet fra systemet, ikke ogsd, det er de dr,
jeg har fdet nede ved [psykiateren]| med samtaler. Og hvis jeg ikke havde vce-
ret sa heldig, at hun kunne se, at hun skulle holde fast i mig, sd havde jeg jo
ikke fiet den mulighed. Fordi hvem kan betale for en psykolog i drevis. (D2,
11. 705-708)

D2 tager saledes afstand fra en psykologisk forklaring pa sine symptomer, men be-
skriver samtidig en taknemmelighed over, at hun har kunnet gé i et betalt psykotera-
peutisk forlgb. Deltagerne tager generelt afstand fra en psykologisk forklaring pa
deres symptomer og prever sa vidt muligt at distancere sig fra det psykiatriske sy-
stem. At de alligevel kan blive madt af leger, der onsker at henvise dem hertil,

kommer bl.a. til udtryk i det folgende citat:

”[Leegen] sagde: “Jeg kan se, du er undersogt sd mange steder. Har du teenkt
pd at komme til psykiater?” Sd sagde jeg: "Nu er det her jo ikke noget psy-
kiatrisk, at have problemer med at treekke vejret [...], men fint nok, hvis det er

det, du vil, sd gar jeg til psykiater”. Sd gik jeg ud af doren, og sd md jeg ind-
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romme, jeg lige smak den efter mig, og sd sagde jeg inden: “Og sd kan vi jo
se, hvem af os, der er noget i vejen med”. Fordi jeg var vred over det” (D1, 11.

87-93).

Som D1 selv na@vner, bliver hun meget vred over denne behandling, som hun finder
bade ubegrundet og urimelig taget hendes fysiske symptomer i betragtning.
D3 giver ligeledes udtryk for, hvordan hun feler en lettelse over ikke at veere havnet i

det psykiatriske system, hvilket hun kommer ind pé i det folgende:

“Altsda, nu er jeg jo heldigvis ikke en af dem, der er blevet sendt ind til noget
funktionel udredning og sddan nogen ting, det var ligesom lidt for min tid.

Selvom de meget gerne ville.” (D3, 11. 276-277)

Som det fremgér af det ovenstaende, foler deltagerne sig generelt meget lidt hjulpet
af det danske sundhedssystem, hvor de oplever en uvidenhed og modvilje blandt de
fleste leeger. Samtidig udtrykker de en stor modstand mod at blive placeret i psyki-

atrien, hvor ingen af dem foler, de herer hjemme.

4.2.5 Mangel pa behandlingstilbud

Alle deltagerne papeger manglen pa relevante behandlingstilbud til ME/CFS-
patienter i Danmark, hvilket for dem alle har medfert, at de har mattet tage ansvar for
selv at opsgge behandling, bade inden og uden for Danmarks grenser.

Serligt D1 og D2 kommer ind pa de forskellige behandlinger, de har prevet. For dem
begge er der tale om en kombination af medicinsk behandling, som de modtager af
udenlandske laeger (D1, 1. 342; D2, 1. 318), alternative behandlingsformer, sdsom
vegatestning’ og akupunktur (D1, 1. 482, 134; D2, 1. 271) samt kostomleegning (D1, 1.
592; D2, 1. 318) For dem begge gor det sig gaeldende, at de holder fast i de behand-
linger, som de foler gor en forskel for dem i forhold til deres velbefindende (D1, 1.
489; D2, 1. 276-277). D3 kommer ikke konkret ind pa de behandlingsformer, hun
har pravet, men understreger, at hun bliver ved med at soge behandling (D3, 1. 358).
Det, der er det veesentlige i denne forbindelse, er, at det er et helt serligt sygdomsvil-

kar for patienter med ME/CFS, at de eneste reelle behandlingstilbud, som det danske

7 Vegatesten er en test, som via resonans-homeopati maler kroppens evne til at optage nzringsstoffer
og udskille affaldsstoffer (Vegatest.dk).
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sundhedsvasen kan tilbyde, ligger i psykiatrien. Herudover mé patienterne tage det

fulde ansvar selv. Som D2 siger:

”[V1i har ikke energien til ret meget, vel, men vi skal selv sorge for det hele.

[...] Jeg synes sgu, det var en ensom kamp i starten.” (D2, 11. 581-583)

4.3 Personlige og sociale implikationer

Interviewdeltagerne berorer alle en rekke personlige og sociale implikationer som
deres sygdom har haft. Disse implikationer behandles i undertemaerne ’En cendret
personlighed’, Relationelle udfordringer’ og ’Det, der er mistet’, som vil blive prae-

senteret i det folgende.

4.3.1 En a&ndret personlighed

Alle tre deltagere omtaler, hvordan deres sygdomsforleb har medfert nogle andrin-
ger 1 relation til deres personlighed — sivel positive som negative.

D1 navner, at det har givet hende flere styrker at vare syg og siger bl.a. i den for-
bindelse: ”Der er ingen tvivl om, at jeg hviler mere i mig selv. Jeg er ikke sadan so-
gende mere, som man ellers hele livet er.” (D1, 11. 736-737). Udover at D1 foler, at
hun hviler mere i sig selv, end hun gjorde tidligere, beskriver hun endvidere, hvordan
livet med ME/CFS har lert hende at tage bedre vare pa sig selv (D1, 1. 880-881). D1
synes generelt meget opmerksom pa de styrker, hendes sygdom har givet hende,
hvilket serligt kommer til udtryk, da hun siger: ”Altsd det er ingen skade til at veere
det igennem, som jeg har veeret igennem. Det ville alle have godt af ” (D1, 1l. 881-
882).

At D2 ogsé har oplevet nogle personlige forandringer, efter hun er blevet syg, ud-

trykker hun pa felgende made:

”Jeg har altid veeret sadan en flinkepige og sddan en overskudspige, som ogsd
kunne alt for andre og hjelpe andre, og alt skulle veere i orden og... Jamen
altsd, hvis der kommer nogen, og bordet ikke er deekket, og jeg ligger inde i...
Jamen, sd er det sddan, det er [...]. Og det kunne jeg ikke forhen.” (D2, Il.
341-343)

D2 navner altsé her, hvordan hendes sygdom har tvunget hende til at slippe rollerne

som flinkepige og overskudspige for ikke at overbelaste sig selv. Selv beskriver hun
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det som, at hun er blevet bedre til at passe pa og beskytte sig selv (D2, 1l. 356-357)
samt har accepteret, at hun ikke lengere kan styrte rundt og have ti bolde i luften
(D2, 11. 375-376).

D3 beskriver, hvordan hendes sygdom har givet hende en storre rummelighed og

tolerance (D3, 1. 491), hvilket hun uddyber i det folgende:

*[Flor i tiden var jeg sdadan en, der sagde: “Arh, man kan, hvad man vil” og
“Man skal bare tage sig sammen” og sd mdske ikke havde sd stor rummelig-
hed over for folk, der mdske var svagere eller langsommere eller, ja, syge
mennesker ogsd, “Arh, hold nu op med det piveri og tag jer sammen” og sd-
dan noget [...] [D]let er helt sikkert, der har jeg fdet storre rummelighed. Nar
man meerker ting pd egen krop, ikke? Sdadan er det altsd.” (D3, 11. 491-496)

Dét, at D3 har veret et sygdomsforleb igennem, synes séledes at have gjort hende
bedre i stand til at relatere til andre mennesker samt rumme og tolerere andre folks
svagheder. D3 siger endvidere noget interessant i denne forbindelse, nemlig at hun
faktisk bedre kan lide sig selv nu, end for hun blev syg (D3, 1. 509). De personlig-
hedsmassige @ndringer, D3 har oplevet som folge af sin sygdom, mener hun séledes
kun har veret for det bedre.

I modsetning til D3 beskriver D1 en oplevelse af, at sygdommen har medfert en

mindre rammelighed hos hende. Dette udtrykker hun pa felgende made:

”Jeg ville onske, at jeg ikke var sa dommende, som jeg er. Fordi det kan jeg
altsa virkelig godt veere. Jeg stiller store krav til mig selv, og det gor jeg ogsad
til mine omgivelser [...]. Men det kan ogsd veere anstrengende. Jeg er ikke sd

rummelig, som jeg nok ellers havde veeret.” (D1, 11. 767-770)

Hun naevner ligeledes, at der med hendes sygdomsforleb er fulgt en vis skepsis (D1,
1. 764), der bl.a. betyder, at hun ikke orker at: ’bruge tid pa mennesker, der sviner
med deres liv’ (D1, 1. 765-766), som hun siger. D1 giver altsa udtryk for, at der pé
trods af de tidligere omtalte styrker, ogsa har veret nogle personlige omkostninger
forbundet med at vere syg.

D2 og D3 beskriver ligesom D1, at der, ud over de mere positive personlige @ndrin-

ger, ogsd har varet nogle negative. For D3 har hendes sygdom betydet, at hun til
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tider kan have en lavere folerancetcerskel (D3, 1. 582) og lettere bliver irritabel (D3,
1. 594). Dette giver hun et eksempel pa, nar hun beskriver, hvordan hun nogle gange
ma tage sig selv i ikke at lade sin irritation ga ud over sin mand, fordi hun er bevidst
om, at hendes sygdom ger hende mere sensitiv, end hun ellers ville vaere (D3, 11. 483-
490).

D2 nevner ligeledes, at hun har faet en kortere lunte (D2, 1. 434), og at dette ogsé
iseer kan vise sig 1 samveret med hendes mand. Her beskriver hun, hvordan hun ind-
imellem ma stoppe en diskussion, imens den er i gang, fordi hendes hoved ikke kan
rumme mere (D2, 11. 434-437). Hun siger endvidere, at hun har skullet bruge meget
talmodighed og overskud (D2, 11. 438-439) pa at fa det til at fungere med sin mand,
efter hun er blevet syg (D2, 1. 412).

4.3.2 Relationelle udfordringer

Som det fremgar af ovenstadende afsnit, synes der ogsa at vere en raekke relationelle
udfordringer forbundet med at lide af ME/CFS. Det er i s@rdeleshed D2, som tager
dette emne op og forteller meget abent om den udvikling hun og hendes mand har
maéttet gennemgé i deres forhold. Hun fortaeller bl.a. om den feelles proces, det har
veeret, at finde en ny méde at veere sammen pa, nu hvor hun ikke leengere kan vare
lige sa aktiv, som hun kunne ferhen (D2, 1. 404-406). At det imidlertid ikke har vee-

ret nemt at finde et nyt felles stisted fremgar af det folgende:

”[V]i har veeret ved at blive skilt flere gange, hvor jeg har teenkt: “Jamen, det
rummer jeg simpelthen ikke at keempe for ogsd, oveni alt det andet” |[...].
[Mlen vi er ligesom... Jeg tror ogsd, det er blevet nemmere, fordi jeg sd har

faet det lidt bedre.” (D2, 11. 413-415)

D2 beskriver saledes, hvordan det har vaeret en kamp at bevare sit egteskab, men at
forbedringen af hendes helbred har lettet tingene en smule. Hun n@vner endvidere, at
der, i takt med hendes fysiske bedring, er kommet et storre faellesskab mellem hende
og hendes mand, og at de generelt er blevet bedre til at kommunikere med hinanden

og tackle hverdagen (D2, 1l. 454-457). Hun siger dog:

”Jeg kan godt forstd, der er mange ME-patienter, der bliver skilt. Fordi det
kreever overskud ud over det scedvanlige. Og det kreever ogsd en largehed ba-

de for den der er syg, og den der ikke er syg. Jeg plejer gerne at sige, at det er
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ligesd sveert for den, der ikke er syg [...] [Olg det kunne jeg nok ikke helt se i
starten, at det var, men det er det.” (D2, 11. 468-472)

D2 har altsd et indtryk af, at der generelt er flere skilsmisser blandt ME/CFS-
patienter pga. den agteskabelige udfordring, hun selv har oplevet i forbindelse med
sin sygdom — béde for den syge og den syges partner.

Interessant nok er D3 af den overbevisning, at der ikke er flere skilsmisser blandt

ME/CFS-patienter:

”Jeg synes ogsd, de fleste parforhold holder til det. Det synes jeg er vildt, helt
vildt, fordi nogen er sd syge, at det virkelig ma veere en belastning for partne-
ren, ikke. Og det er da ogsa en belastning for [mands navn], at han ikke bare
kan tage mig med ud, og der er sddan en hel masse ting. [...] Jeg tror ikke,
der er flere skilsmisser blandt ME-patienter, end der er blandt befolkningen
generelt. [...] [D]et undrer mig egentlig lidt.” (D3, 11. 521-526)

D3 erkender saledes sygdommens belastning for et forhold, men mener ikke, at dette
resulterer i flere skilsmisser, hvilket hun ligeledes udtrykker en forundring over. Som

en mulig forklaring pa dette, siger hun dog:

”[Dlet ma jo ogsd veere et eller andet med, hvis man elsker hinanden og har
kendt hinanden som raske og sa ser, hvad der sker, sdadan pd nedturen, ik-

ke....” (D3, 1. 532-533)

D2 og D3 har tilsyneladende to vidt forskellige billeder af dette, men er dog enige
om, at sygdommen er en udfordring og belastning for agteskabet.

I forhold til sygdommens pévirkning af venskabelige relationer, er det ligeledes pri-
mert D2 og D3, der udtaler sig. D1 navner pa et tidspunkt, at hun har skippet nogle
venner hen ad vejen (D1, 1. 790-791), hvilket hun dog ikke kommenterer yderligere.
For D2 har hendes sygdom betydet, at hun har haft svert ved at holde fast i gamle
relationer og navner, hvordan hun bade har mistet flere veninder (D2, 1. 571) og ar-
bejdskollegaer (D2, 1. 575) pa grund af sin sygdom. D3 beskriver imidlertid, at hun
har haft en vennekreds, der har vaeret fuldsteendig fantastiske til at rumme hende i

nedturen (D3, 11. 699-700). Om denne oplevelse siger hun endvidere:
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”Og det var jeg sd dybt taknemmelig over, at de |...] stadigvek kunne rumme
mig, og vi kunne veere sammen pd, hvad der ofte blev mine preemisser.” (D3,

11. 701-703)

Hun naevner ligeledes, hvordan hendes gamle netveerk har veret flinke til at komme
og besoge hende og hendes mand, efter de for nyligt er flyttet til en ny landsdel (D3,
1. 474).

D2 og D3 beskriver saledes igen to meget forskellige oplevelser af de sociale folger,
der er forbundet med deres sygdom. I D2’s tilfaelde synes der at vare tale om en
markant opsplitning af hendes tidligere netvaerk, mens D3 giver udtryk for at have
haft et meget trofast netvaerk, som hun har formiet at fastholde — pa trods af bade

sygdom og flytning.

4.3.3 Det, der er mistet

Nér deltagerne forteeller om deres tilverelse, bliver det tydeligt, at de har mistet me-
get, fordi deres sygdom satter sa store begraensninger for deres livsudfoldelse. Der-
med bliver de personlige implikationer af deres sygdom, at de bliver ude af stand til
at gore mange af de ting, de gerne ville.

For D1 er det mest retrospektivt, hun forholder sig til dette emne, da hendes bedring
medferer, at hun har genvundet meget af det, hun mistede, da sygdommen var verst.

Hun siger:

”Jeg vil sige, at det jeg fplte, jeg havde mistet, det var at kunne veere aktiv del-
tager i livet. Jeg kunne jo ikke noget af alt det, som jeg gerne ville.” (D1, 11.
247-248)

Hun kommer ikke konkret ind pa, hvad der ligger i formuleringen “alt det, som jeg
gerne ville”, men beskriver tydeligt, at hun fglte, at hun havde mistet noget af stor
vigtighed for sin livsvaerdi og for sin evne til at kunne deltage aktivt i sit eget liv.

Nar D2 taler om, hvad hun har mistet, sa forklarer hun, hvor svert det er for hendes
omgivelser at forsta hvor meget, man far cuttet af ens tidligere liv (D2, 11. 79-80), og
hun fortaller, hvor svart det er for hende ikke kunne alt det, som hun kunne fgr (D2,
11. 396-397). Ogsa hun har altsa mattet give slip pa det, som hun kalder sit zidligere

liv, fordi hendes sygdom begranser hende og tvinger hende til at leve pa nye vilkar.
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D3 er mere konkret, nar hun forteller om, hvad hun har mistet. Hun siger:

”Der er sd mange ting, jeg ikke kan. Der er sa mange ting, jeg veelger fra [...]
[Jleg har danset, jeg har sunget, jeg har sunget opera, jeg har spillet klaver,
jeg har sunget i kor, danset tango og sddan nogen ting, ikke. Ingen af dem...
Jeg har intet tilbage. Jeg kan ikke bare lige tage toget ind og gad en tur i byen

og mades med en veninde pd en café og smutte hjem igen og sadan.” (D3, 11.

65-68)

Selvom D3 navner en rekke meget konkrete ting i forhold til D1 og D2, sa er det
alligevel udtryk for den samme oplevelse af, at hun har mistet nogle vigtige elemen-
ter af sit tidligere liv. Nogle ting, som hun egentlig gerne ville, men som hun sim-
pelthen ikke leengere er i stand til pa grund af sin sygdom.

Det, der er fzlles for kvinderne, er altsa, at deres liv har forandret sig og, iser for D2
og D3, er blevet indskraenket pa grund af sygdommen. Dette tvinger dem til at se i
gjnene, at det liv, de tidligere levede, er i fortiden, mens nutiden byder pa nogle helt

anderledes livsvilkér, som begranser deres livsudfoldelse voldsomt.

4.4 Stotte

Selvom de tre deltagere tegner et generelt billede af, at det er en ensom kamp at lide
af ME/CFS, sa kommer de alligevel ind pa en reekke faktorer, som har de har oplevet
som stettende i deres sygdomsforleb. Dette behandles inden for undertemaerne ’Net-

veerk’, ’Mental stotte’ og ’ Patientforeningen'.

4.4.1 Netvaerk

Deltagerne bruger deres netveerk pa forskellige méder og har dermed fokus pa for-
skellige ting, nar de satter ord pa deres eget netvaerk.

D2 er den af deltagerne som setter flest ord pa sit behov for og sin brug af sit net-
veerk, serligt 1 form af en gruppe, som hun og nogle andre ME/CFS-patienter har
startet op (D2, 1l. 196-197). D2 italesatter et behov for, at hendes mand ikke skulle
vaere hendes fulde sociale netveerk (D2, 1. 565), og fremhever, hvordan hun oplevede
at ende 1 et dodvande, bl.a. fordi hun blev cuttet fuldsteendigt af i forhold til arbejds-
kollegaer (D2, 11. 573-575). Det, som gruppen giver hende, er bl.a. den frihed, der er

1 at kunne vere sig selv og indga i et saerligt fellesskab:
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”Og det befriende ved vores gruppe er ogsd, at jamen, vi kan snakke om en
treels mand, og vi kan snakke om, hvad vi afprover, og vi kan snakke om, hvad
der sker i verden og... altsa. [V]i henger ikke fast i, at vi er syge, vel, altsd,
[...] vi ser ogsd livet samtidig med, at vi ser hinanden og samtidig med, at vi

godt ved, at vi er syge.” (D2, 1l. 623-627)

Det opleves som befriende (D2, 1. 623), og for D2 er det guld veerd (D2, 1. 579).
Selvom D2 far meget ud af sin gruppe, sd nevner hun dog ogsé, hvordan en del af
hendes venner, nemlig de teetteste og dem, som holder ved, med tiden har lert at ac-
ceptere de begransninger, som sygdommen sa&tter for D2’s samvaer med dem (D2, 11.
82-86), hvilket betyder, at hun kan bruge dem mere aktivt og f.eks. tage med til en
koncert, hvis blot hun tager sig nogle praktiske forholdsregler (D2, 11. 65-68). Dette
star 1 kontrast til nogle af D2’s veninder, som hun desperat forsogte at holde fast i,
hvilket hun med tiden matte erkende, at hun ikke havde energien til — og endvidere
matte opnad den harde erkendelse, at de veninder ikke er veerd at samle pa (D2, 11.
569-573).

D1 fremhaver serligt nogle fa veninder, som er hendes netverk i dagligdagen. Der
er bl.a. tale om en gd-veninde, som D1 gér ture med, hvilket er meget givende for
hende og er med til at distancere hende fra den tristhed, som hun indimellem har
oplevet (D1, 1. 236-238). D1 fremhaver ogsé, at da hun havde det allerverst, var det
en veninde, som overtalte hende til og introducerede hende for vegatestning (D1, 11.
321-323), en alternativ behandlingsform, som har gjort en meget stor forskel for D1
(D1, 1. 327). Pa4 samme made er det en veninde til D1, der har hjulpet hende med at
finde frem til den leege, som endelig stillede hendes ME-diagnose (D1, 1. 646-648).
For D1 bestar hendes netvaerk altsa bade af veninder, som hun kan nyde hverdagsak-
tiviteter med, men ogsa af veninder, som hun bruger mere direkte til handtering af
sin sygdom. Og begge dele synes at vare vigtige elementer i D1s tilvaerelse.

For D3 betyder en flytning, at hun har mattet skabe et nyt netverk i sit nye omréde,

men ogsd at hun har mattet flytte fra et netveerk, som hun var meget glad for:

”For det var mennesker, jeg havde lcert at kende, inden jeg blev alvorligt syg. Og det
var jeg sd dybt taknemmelig over, at de |[...] stadigvek kunne rumme mig, [...] og vi

kunne veere sammen pd, hvad der ofte blev mine preemisser.” (D3, 11. 700-703)
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D3 beskriver at have veret pisseangst (D3, 1. 710) for at skulle flytte fra sit oprinde-
lige netvaerk og opbygge et nyt, nar hende sygdom ger hende ude af stand til at gd ud
og veere opsogende (D3, 1. 708), men siger i samme andedrag: ”Men det er blevet
gjort til skamme, fordi vi har de mest fantastiske naboer lige her omkring.” (D3, 1l.
710-711). Samtidig med, at D3 har fundet sig godt til rette i sit nye omrade, forklarer
hun ogsa, at en del af hendes gamle netvark har holdt ved, og at hun faktisk har ét
vennepar, som hun har set mere efter hun er flyttet (D3, 1., 748).

D3 adskiller sig, ligesom D2, fra D1 ved ikke at bruge sit private netverk til syg-
domsrelaterede ting. Her bruger hun andre patienter gennem diverse Facebook-
grupper og postlister, hvor man patienter i mellem forseger at stotte hinanden gen-
nem hjalp til bl.a. copingstrategier (D3, 11. 401-404). P4 denne made distancerer D3

sig mere fra sit sygdomsrelaterede netvaerk end bade D1 og D2.

4.4.2 Mental stotte

Mens alle deltagere tager afstand fra psykologiske forklaringsmodeller, fremhaver
de samtidig alle sammen et behov for mental stotte.

D1 kommer mindst ind pa det, men forteller dog om en rakke psykologsamtaler,
som hun har haft pa et tidspunkt i sit sygdomsforleb, hvor hun felte, at hun var ved at

veelte bagover (D1, 11. 220-221).

”Jeg fik virkelig greedt ud. For det treengte jeg bare til. [J]eg havde jo bare
brug for at snakke, forteelle, fa [...] sat ord pad alt det, jeg gik med, ikke?”
(D1, 11. 226-227, 229-230)

Selvom D1 altsa har sat pris pa at blive lyttet til af en psykolog, s& fremhaver hun
ogsd 1 denne sammenhang, hvordan hendes venner har opfordret hende til ikke at
bruge sa mange penge pé en psykolog en anden gang, fordi det, hun har brugt psyko-
logen til: kunne du jo lige sd godt have brugt vi andre til” (D1, 11. 227-229). Det,
hun fremhaever at have haft brug for, er altsa ikke psykologhjelp, men mental stotte
af en mere uformel karakter.

Ogsa D3 har pé eget initiativ veeret pa det, hun kalder en rejse (D3, 1. 389), hvor hun
har veeret pa kurser og i terapiforlob (D3, 1. 390). Indledningsvist har det varet infe-
resse og tro pd, at det mdske kunne cendre noget, der har motiveret D3’s sggen i den-

ne retning, men i dag kan D3 se, at det ikke har @ndret noget konkret i forhold til
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hende sygdom. Det, som hun derimod har faet ud af det, er gode veerktajer og copi-
ngsstrategier, som hun kan bruge til at fd noget godt ud af livet (D3, 11. 389-390).
Hun kommenterer endvidere: ”Og det vil jeg da onske, at alle kan fd, altsa hjeelp til
copingstrategier” (D3, 1. 398) og understreger dermed den mentale stette, hun har
opsegt og modtaget, som et vigtigt element i sit sygdomsforleb.

D2 adskiller sig fra de evrige deltagere ved at vere i psykoterapeutisk behandling i
psykiatrisk regi. Selvom hun til stadighed kaemper i mod en decideret placering i
psykiatrien og derfor indledningsvist var afvisende over for at ga til psykiater (D2, 11.
693-695), oplever hun i sin psykiater at have medt en person, som imadekommer og
forstar hende (D2, 11. 515-516). Dette har medfoert en &benhed over for den terapeuti-
ske behandling, som psykiateren tilbyder hende. Hun oplever at have opnéet en per-
sonlig styrke igennem sit forleb hos psykiateren (D2, 1. 709-710), men siger samti-
dig: “Det er en helvedes kamp, selvom man har en psykiater [...] For du skal selv
gore alt arbejdet” (D2, 1l. 742-743). Terapien har gjort en stor forskel for D2, som

siger:

”[Jeg er kommet til det punkt gennem terapi, at jeg ligesom er kommet fra
[...] bitterhed og sorg og vrede og fortvivlelse [...] til, at [ligesom, at] jeg md
tage at opsoge behandlingsmuligheder og sddan noget, ligesom jeg md tage
det i egen hdnd, sa md jeg ogsd tage i egen hdnd, at jeg opndr den form for

livskvalitet, som jeg kan fd.” (D2, 11. 112-116)

Pa trods af de meget forskellige former for mental stgtte, deltagerne benytter sig af,
giver de alle tre udtryk for, at det er et vigtigt element for dem. Bade D2 og D3
fremh@ver endvidere, at de ville gnske for alle patienter med ME/CFS, at de fik mu-
ligheden for at modtage den mentale stgtte, som de selv har modtaget (D2, 1. 311;
D3,1.398).

4.4.3 Patientforeningen

Alle tre deltagere berarer i storre eller mindre grad ME Foreningen, som er ME/CFS-
patienters patientforening i Danmark.

D1 og D2 bruger foreningen i meget begranset omfang. For D1 ger det sig gaelden-

de, at hun leser foreningsbladet ME Nyt og derudover holder sig nogenlunde orien-
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teret omkring, hvad foreningen poster (D2, 1. 596), men herudover bruger hun ikke
foreningen aktivt.

Heller ikke D2 bruger foreningen aktivt, bl.a. fordi det meget teoretiske og forsk-
ningsorienterede fokus, som patientforeningen har, ger, at hun foler sig endnu mere
syg. Samtidig understreger hun dog: “Det er ogsd godt for foreningen, tror jeg, og
for udbredelsen af ME, men det er ikke det, jeg som patient har brug for.” (D2, Il.
608-616). Hun anfagter altsa ikke behovet for en patientforening pa et mere over-
ordnet plan, men i kraft af sin erkendelse af, at hun af personlige &rsager ikke kan
rumme den sygeliggorelse, der for hende ligger i patientforeningens fokus, sa har
hun trukket sig fra den del (D2, 1l. 633-635).

D3 har den samme oplevelse af at mangle overskud til at engagere sig i patientfor-
eningen, men pa trods af dette har hun valgt at vere aktiv i foreningen alligevel og
siger: "Altsd, jeg ser det som sddan en borgerpligt.” (D3, 1. 410). For D3 har hendes
involvering i patientforeningen den betydning, at hun aktivt keemper mod den skeend-
sel, som hun mener, at det danske sundhedssystems behandling af ME/CFS-patienter

er (D3, 1. 418). Samtidig understreger hun dog folgende:

”[Jeg hdber, der kommer [...] noget hjeelp fra samfundet, sadan at det ikke er
nodvendigt, at syge mennesker skal bruge sd meget af deres overskud pa at
hjcelpe hinanden ligesom patientforeningen. For den er jo drevet af [...] men-
nesker, som er syge og absolut ikke har scerlig mange ressourcer.” (D3, 1l.

423-426)

For D3 udfylder patientforeningen altsa det keempehul og den mangel pd rettigheder,
som der er for danske ME/CFS-patienter (D3, 1l. 410-413), men principielt set mener
hun ikke, at det er patientforeningens ansvar. Hun mener derimod, at dét, som pati-

entforeningen gor for ME/CFS-patienter, er sundhedssystemets ansvar.

4.5 Udvikling

Alle deltagerne satter ord pa den udvikling og laeringsproces, de har gennemgéet i
deres sygdomsforleb. I det felgende prasenteres undertemaerne ’Fysisk forbedring’

og ’Sygdomscoping’, der begge omhandler dette emne.
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4.5.1 Fysisk forbedring

Felles for deltagerne er, at de alle udtrykker at have opnéet en betydelig forbedring
af deres helbred, og de fremhaver alle vigtigheden af denne positive fysiske udvik-
ling.

DI, som synes at vere den, der helbredsmassigt har rykket sig allermest, beskriver

det pa folgende made:

”Nu vil jeg bare leve livet, jeg vil bare have det godt! Og noget som jeg virke-
lig [...] har utrolig gavn af, det er, at jeg igen kan bruge min krop. Igen kan
komme ud, og det er det vigtigste.” (D1, 11. 232-234)

Det fremgar tydeligt af ovenstdende citat, hvor stor betydning det har for D1, at hen-
des funktionsniveau er blevet sé godt, at hun igen kan bruge sin krop til fysisk aktivi-
tet.

Selvom D2 ikke udtrykker en lige s& markant fysisk fremgang som DI, beskriver
hun dog, hvordan der er sket en helt synlig forbedring af hendes helbred:

”[ starten da jeg ld derinde, der havde jeg sddan et lille etui til en lebestift, og
det var det eneste, jeg sddan kunne ligge og lofte. Og sd blev det jo ganske
langsomt sadan |[...], sd kunne jeg [...] fylde en vandflaske halvt med vand og
begynde at lofte og... Nu kan jeg jo ogsd tage noget ned fra skabet og tomme
opvaskemaskinen sddan over hele dagen...” (D2, 11. 210-213)

Om denne fysiske udvikling siger hun endvidere:

”[1] forhold til da jeg ld i sengen altid og ikke kunne sige noget og ikke kunne
spise noget, sd altsd... Jeg er jo ndet ufatteligt langt” (D2, 11. 288-289).

D3 beskriver ligeledes at have faet det bedre, men er, ligesom D2, ikke lige s& godt
fysisk stillet som D1. Selv siger hun, at hun er kommet pd et niveau, hvor hun er
middelhdrdt ramt og nevner til sammenligning, at: ”Der er jo nogen, der ligger og
er totalt plejekreevende...” (D3, 1. 100).

Som led i deres positive helbredsmaessige udvikling kommer alle tre deltagere ind pa

de behandlinger, de har fundet hjelpsomme i deres sygdomsforlgb. Foruden hjelp
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hos en leege 1 Belgien, nevner D1 at have haft stor gavn af homeopatisk behandling i
Danmark. Hun beskriver i det folgende, hvordan opdagelsen af denne behandling pé

mange mader har vaeret vendepunktet i hendes sygdomsforleb:

“Altsa i 95, da jeg ld i min seng og tenkte pd, hvordan jeg nemmest kunne
komme herfra, der havde jeg heldigvis en veninde, [...] som kom og besogte
mig, og sd sagde hun: “Jeg har bestilt tid til vegatestning [...] Vil du med
derned?” Ja, det kunne jeg da godt. Hankede op i mig selv og sleebte mig med
derned og sad og kiggede pd det. Sd teenkte jeg: “Ja, det er det, jeg vil prove
nu”. [...] Der fik jeg nogle ting, som gjorde, at [...] nu kunne jeg pludselig
tage en cykeltur ind til byen. Hold da op. [...] [Dlet har bare veeret sa super
skont.” (D1, 11. 320-329)

Ud fra det D1 fortaller, oplevede hun tilsyneladende en sa markant forbedring af sit
helbred, efter pdbegyndelsen af den omtalte behandling, at det gav hende livsgnisten
og kampgejsten tilbage. Hun siger endvidere, at mange nok vil have sveart ved at tro,
at man kan lide af ME/CFS og have det s& godt, som hun har det i dag (D1, 1l. 616-
617). Et vigtigt budskab, for D1 at give videre, er derfor ogsa: ”Det er om at komme i
behandling, sa hurtigt som muligt. Det er det, det handler om.” (D1, 1. 422).

D3 navner ligeledes, at det har hjulpet hende at modtage behandling i Belgien, hvil-
ket har gjort, at hun har det lidt bedre i hverdagen (D3, 11. 845-846).

D2 har ligesom de to andre ledt efter behandlingsmuligheder i udlandet og beskriver,
hvordan hun oplevede en positiv @ndring i sit helbred, efter hun segte hjelp i Norge
(D2, 1. 277-279). Hun siger endvidere, at det har varet til stor hjelp for hende at
finde ud af, at hun kan ga nogle alternative veje, som hun kan marke at have god
gavn af (D2, 11. 275-277). Som tidligere naevnt er D2 den eneste af de tre deltagere,
der har géet 1 et leengere psykoterapeutisk forleb, og hun navner flere gange, hvor-
dan dette har varet hendes redning (D2, 1. 173; 1. 704). Det synes umiddelbart at
vaere denne psykoterapeutiske behandling, som har haft sterst betydning for udvik-

lingen i hendes sygdomsforlgb. Om dette siger hun:

”Men det var en stor overvindelse at komme dertil og fole, at jeg selv kunne
gore noget ved det. Men jeg tenker ogsd tit, at hvis jeg ikke havde haft for-

nemmelsen af og opbakningen omkring, at jeg kunne rykke mig, sda var jeg jo
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ikke kommet hertil, uanset hvor meget, ja, medicinen fra Norge og hvor meget

kostomleegning og... Altsd det er simpelthen en [...] vilje.” (D2, 11. 315-319)

Deltagerne giver saledes alle udtryk for, hvordan de gennem en raeekke behandlings-
tiltag har opnaet en betydelig forbedring af sével helbred som livskvalitet. Falles for
deltagerne er, at de kobler denne bedring med den medicinske hjelp og de alternative
behandlingsformer, de har kunnet modtage i bade ind- og udland. D2 adskiller sig
imidlertid en smule ved ligeledes at fremhave betydningen af den psykoterapeutiske

stotte, hun har modtaget sidelobende med anden behandling.

4.5.2 Sygdomscoping

Deltagerne beskriver alle nogle mere eller mindre konkrete erfaringer, de har gjort
sig 1 deres sygdomsforlgb, som har gjort dem bedre i stand til at handtere et liv med
ME/CFS.

De navner alle vigtigheden af at have lert deres egen krop at kende. D1 beskriver,
hvordan hun har lert at: “lytte ind i [m]in krop og hele tiden tage ansvar for, hvor-
dan jeg lever” (D1, 1. 637), og at hun har opbygget en tro pa sig selv: ”Troen pd, at
Jjeg kan forteelle mig selv, hvad der er godt for mig”. D2 siger noget lignende, nemlig
at hun er blevet: "meget god til at meerke pa min krop, hvad der er godt, og hvad der
ikke er godt” (D2, 11. 247-248).

D3 udtrykker en a@rgrelse over, at hun ikke lyttede til sin krop tidligere i forlgbet:
”[H]avde jeg dog bare Iyttet til mig selv. Havde jeg da bare mcerket efter i min
krop...” (D3, 1. 213-214), sa hun ikke havde presset sig selv unedigt. Hun forklarer
senere, hvordan det for hende var forste skridt at laere at stole pé sig selv og sin krop,
og neeste skridt har varet at leve efter det (D3, 11. 267-268).

Deltagerne kan altsa siges at have fiet en eget kropsbevidsthed og -forstéelse, efter
de er blevet syge, som har gjort dem bedre i stand til leve i overensstemmelse med
deres sygdom.

D2 og D3 beskriver endvidere, hvordan de anvender en reekke konkrete strategier og
malseatninger i tilverelsen, som er med til at lette deres situation yderligere. I D1°’s
tilfzelde synes hendes gode fysiske tilstand at betyde, at hun ikke pd samme made
som de gvrige deltagere benytter sig af bestemte copingstrategier i dagligdagen for at
kompensere for sin sygdom — i hvert fald er det ikke noget, hun ekspliciterer i inter-

viewet.
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Béde D2 og D3 forteller, hvordan de har erhvervet sig nogle hjelpemidler for at
minimere deres fysiske begrensning i hverdagen. D2 navner, at hun har anskaffet
sig en karestol, og at dette var en stor overvindelse for hende i starten (D2, 11. 23-24),
fordi, som hun siger: "Folk kigger jo meget pd mig, fordi [...] jeg ser jo ikke ud til...
Hvorfor skulle jeg sidde der?” (D2, 11. 24-25). Hun forteller imidlertid, at anskaffel-
sen af dette hjelpemiddel har gjort hende i stand til at deltage i flere sociale arran-
gementer, og at hun lert sig at koble fra og veere ligeglad med, om folk kigger (D2,
11. 68-69). D3 forklarer ligeledes, at hun har kebt sig en el-scooter samt en rollator, s&
hun f.eks. kan tage med sin mand ned i byen (D3, 1l. 35-37). For at understrege ned-
vendigheden af disse hjelpemidler siger hun bl.a.: Altsd, jeg sidder ovenpd sddan
en rollator og bliver trillet - det gor man altsd ikke for sjov!” (D3, 1. 38).

Hun navner endvidere, hvordan hun er meget opmarksom pé at aflaste sig selv sé
vidt muligt (D3, 1. 28), men at hun: “kemper [...] med det hver eneste dag, fordi jeg
vil mere, end jeg kan” (D3, 1. 226). At det for D3 imidlertid er denne fysiske aflast-
ning, der synes at have haft sterst betydning for hende i hendes hverdag, beskriver

hun pa felgende made:

”Det er faktisk det eneste, man ved hjelper for ME, det er pacing, [...] [h]vor
man veksler mellem aktivitet og hvile. Sa hvis man skal [...] udfore en opgave,
i stedet for bare at mosle pd, som ville veere mit temperament og sige, “Sa!
Nu skal vi liiige have det her overstdet, [...] sd kan vi scette os ned og fd en
kop kaffe bagefter og slappe af”, sa sige, “Jamen, nu tager vi en lille bid, og
sd hviler vi lidt, sa tager vi en lille bid, og sa hviler vi lidt”. Og det er ogsa
det, jeg gor, ndr jeg gdr med min skide rollator ned ad stroget, ikke. Ga lidt,
blive kort lidt, ga lidt, blive kort lidt. Det er virkelig alfa omega.” (D3, 11. 242-
249)

Udover at aflaste sig fysisk ved hjelp af diverse hjelpemidler og pacingprincipper,
beskriver D3 ligeledes at have fundet forskellige méder, hvorpa hun kan kompensere
for sin manglende energi i tilverelsen. Hun nevner bl.a., hvordan hun er blevet god
til at scette andre i sving og f.eks. keber sig til hjelp 1 haven (D3, 1. 230-231) samt er
begyndt at here lydbeger, fordi hun ikke leengere kan koncentrere sig om at laese en
hel roman (D3, 1. 164-165). Endvidere siger hun, at det kan blive et helt lille kunst-
stykke eller en lille opgave at fa hverdagen til at fungere (D3, 1. 610), og at hun for-
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soger at planlegge sig ud af tingene (D3, 1. 683). D3 beskriver saledes, hvordan hun
har forméet at indrette sig efter sin sygdom og bevare de aktiviteter, der er vigtige i
hendes liv. Selv siger hun: ”Det er hele tiden en prioritering at veelge fra - eller man
kan se det positivt — at veelge til” (D3, 11. 74-75).

At det har stor betydning for deltagerne at vaelge til i tilvaerelsen og finde mader,
hvorpa de kan leve et vardifuldt liv pa trods af deres sygdom, kommer ligeledes til
udtryk hos D2. Hun navner, hvordan hun bade har en rekke dromme og mal, som

hun forseger at leve efter og indfri:

”[Dlen ene drom var for eksempel at fd penge til og overskud til at kunne
komme fem dogn til New York. Det har jeg jo ikke veeret, men der er hab for-
ude. [...] Min drom var ogsd at komme til Barcelona og til Wien sammen med
min mand. Vi har altid rejst meget og veeret sadan camping- og cykelfolk og...

Og vi har opnaet begge dele.” (D2, 11. 216-220)

Hun fortaller efterfelgende, hvordan hun og hendes mand selvfolgelig matte tage sig
en raeekke praktiske forholdsregler pa disse rejser, men at det har veeret fantastisk
(D2, 11. 220-224).

Ud over dreammen om at komme ud at rejse, beskriver D2 endvidere nogle konkrete
fysiske mal, hun har sat sig. Et af disse var malet: ”Daglige gdture hen til naboen

efter hindbcer” (D2, 1. 181), og om dette siger hun:

”Det er ikke det nceste hus, men det neeste hus igen. Og det var en keempe tur
for mig. Men sidste [...] efterar der, da gik jeg hen neesten hver dag og kobte
en bakke.” (D2, 11. 181-184)

D3 neavner ligeledes at have sat sig et delmdl om at kunne gd 500 meter uden at fd
det darligt (D3, 1. 359), og at dette ville betyde utroligt meget for hende (D3, 1. 365).
I modsatning til D2 har D3 dog endnu ikke vaeret i stand til at indfri dette mal, og
som hun siger: ”Det er desveerre ikke noget, jeg kan treene mig op til, vel, men jeg
kan bare prove pa at have det sa godt sa muligt...” (D3, 11. 359-361).

Som det fremgér af det ovenstaende, synes de to deltagere siledes begge at have be-
hov for at satte sig nogle fremtidige mal, som de kan streebe efter og forhdbentligt

indfri pé sigt. D2 siger endvidere:
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”Det har veeret et af mine mdl ogsd, at jeg ville sadan holde mig ajour med,
hvad der sdadan sker [...] indenlands og udenlands |...] [D]et har veeret vig-
tigt for mig at ligesom sddan, bdade over for mig selv og over for mine tette
omgivelser, at signalere, at jeg ikke bare ligger mig derinde og treekker dynen
op over hovedet. Men det kreever jo igen et ufatteligt overskud. Sd det er hele

tiden sadan en balance, men det gor mig ogsd pad en eller anden made glad

(D2, 11. 646-651).

P4 denne made synes deltagerne altsé at satte sig disse mal for fremtiden for ikke at
stagnere og give efter for sygdommen, og de er sdledes meget opmarksomme pé at

fastholde en positiv udvikling i deres tilvaerelse.

4.6 Et meningsfuldt liv

Nar deltagerne forteller om deres liv, kommer de ind pa de vigtige vardier, som der
gor sig geldende for dem hver iser. Inden for undertemaerne ’Accept af livsvilkar’,
’Livsindstilling’ og ’Kilder til mening’ kommer deltagernes opfattelse af et menings-

fuldt liv til syne.

4.6.1 Accept af livsvilkar

Grundlaget for at leve et meningsfuldt liv synes for alle deltagerne at vaere en grad af
accept af de livsvilkar, der gor sig geeldende for dem. Hver isaer har deltagerne nogle
mere eller mindre begraensede rammer for deres liv, inden for hvilke deres tilvaerelse

kan udfolde sig. D1, som har oplevet en markant bedring, siger:

”Det er ikke nemt. Og jeg ved ikke, hvordan jeg ville have det, hvis jeg sad og
var sd syg, som jeg har veeret, altsd. Det er nemt at sidde og sige alt det, som

Jeg siger i dag, fordi jeg har det sd godt, som jeg har det.” (D1, 1l. 638-640)

For D1 betyder hendes bedring altsa, at hun har nemmere ved at acceptere de vilkar,
som hendes sygdom medferer for hende i tilvaerelsen.

D2 beskriver det som en drelang proces, som hun skulle igennem, for at nd frem til
et punkt, hvor hun kunne begynde langsomt at forsgge at leve pa en udholdelig made

igen:
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”[J]eg [skulle] jo igennem en enorm sorgproces og en proces med at accepte-
re, at nu var det sadan, men da jeg sa ligesom fik ro pd og fandt mig selv, og
det gik op for mig, at der altsd ikke var nogen til at hjcelpe mig, sd begyndte
jegjo sdadan at... [...] Og sd har det jo taget mig drevis forst at blive sddan, at
jeg kunne holde ud... Altsd det der fra at veere sd udmattet, at man ikke kan

sige noget. Og sd har jeg sadan ganske langsomt forsogt...” (D2, 11. 244-250)

D2 siger endvidere, at: “man leerer at leve med sygdommen og acceptere den, sd jeg
ikke arbejder imod.” (D2, 1. 262). P4 denne made er dét, der ligger i accepten, for
D2, at hun accepterer de rammer, som sygdommen setter for hende, og accepterer at
bevage sig inden for dem, hvilket tillader hende at /eere at leve med den. Dette un-
derstreges yderligere, nar D2 taler om sin accept af at skulle leve med sygdommen
(D2, 1. 284), hvor hun altsa netop fremhaver, at det er de livsvilkér, som sygdommen
setter for hende, som hun mé acceptere, og ikke sygdommen i sig selv.

Det samme gor sig geeldende for D3, som siger om at lare at leve med sin sygdom:

”[Dlet er jo det rent praktiske, at man indretter sig og sddan noget. Og sd er
det ogsd en eller anden accept af, at [...] det er sddan, det er. Det er de vil-
kar, jeg har. Og hvordan kan jeg sd fa det bedste ud af det...” (D3, 11. 376-
378)

Hun ekspliciterer efterfolgende, at det netop er livsvilkarene og dét at leve i overens-

stemmelse med sygdommen, hun kan acceptere, men ikke sygdommen selv:

”[Jleg kan jo aldrig acceptere, at det er sadan her, det er. Jeg kan aldrig sige
Jja til at have det sddan, altsd, under ingen omsteendigheder! Hvis der var en,
der kom og sagde, vil du bytte den ene hdnd og sd [...] fd det godt, og sa skal
du af med den ene hdnd. Sa ville jeg sige, ja. Det lyder sd grotesk, men det
ville jeg.” (D3, 11. 378-381)

D3 er kommet frem til erkendelsen af, at man er jo ngdt til at acceptere det (D3, 1.
387) for at kunne gore noget for at fa det bedre. Hun skelner altsa tydeligt imellem
accept af livsvilkar og accept af sygdom og understreger meget klart, at hun vil gé
meget langt for at slippe af med sygdommen — hun ville ligefrem bytte sin ene héand

for det.
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Der synes at vaere enighed om pa tvers af deltagerne, at en grad af accept er afge-
rende, hvis man skal forsgge at finde en made at leve meningsfuldt pa, fordi dét at
leve med sygdommen kraver en hgj grad af tilpasning og hensyn. Noget, som alle tre
deltagere imidlertid er enige om, at de hverken kan eller vil acceptere, er samfundets

og sundhedsvaesnets indstilling til dem som patienter.

4.6.2 Livsindstilling

Alle deltagere kommer lgbende ind péa deres indstilling til livet, og for dem alle geor
det sig gaeldende, at de soger at have et positivt syn pa tilvaerelsen.

For alle tre deltagere skinner viljen til at keempe igennem. Pa trods af harde og be-
greensede livsvilkar forsgger deltagerne at leve deres liv ud fra en positiv grundind-
stilling. For D1, som har det hgjeste funktionsniveau, fremhaves det, at selvom hun

ikke er rask, sé har den hjelp hun har faet betydet, at hun kan sige:

”Der har da veeret perioder, hvor jeg har tenkt: ”Arh gud”, men ikke mere.

Nej. Nu vil jeg bare leve livet, jeg vil bare have det godt!” (D1, 11. 231-232)

D1 veelger altsé at fokusere pa sin vilje til at leve livet pa de vilkér, hun har til radig-
hed, frem for at fortabe sig i morke tanker. Kontrasten til, hvordan hun havde det, da

det var vaerst for hende, far hende dog alligevel til at sige:

”Bare jeg ikke kommer til at sidde som en grontsag igen, det gider jeg sim-
pelthen ikke. Sa vil jeg hellere do, det kan jeg ligesd godt sige.” (D1, 1. 741-
742)

Selvom frygten for tilbagefald lurer i baggrunden for D1, traeffer hun alligevel et
valg om at have en positiv indstilling til tilvaerelsen med fokus pé fremtiden frem for
fortiden.

For D2 og D3, der er betydeligt mere pavirkede af deres sygdom, antager udsagn om
livsindstilling en lidt anden form, fordi de samtidig med en positiv indstilling frem-
haver sygdommens begransninger. Begge kvinders indstilling til tilvaerelsen er altsa
praeget af at forsege at fokusere pa de positive aspekter, selvom de ville enske, at

udgangspunktet var et andet. For D3 kommer det bl.a. til udtryk séledes:
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”Det var fandme ikke det liv, jeg troede jeg skulle leve. Jeg kunne altsd ogsd
godt have gdet pa universitetet eller et eller andet, ikke [...] Men ndr det nu
er, som det er, sd ma man jo prove at skabe et indhold og en mening.” (D3, 11.

667-670)

D3’s indstilling fremhaeves yderligere, nar hun siger:

”Hvis jeg ikke provede pd at indrette mig og fd noget positivt ud af min tilvce-
relse pd de premisser, jeg nu har, sd ville jeg jo gd ned med en depression.”

(D3, 11. 97-98)

Der er altsé en erkendelse af, at de premisser, som hun har, ikke er tilfredsstillende,
men ikke desto mindre er de virkeligheden, og for D3 ville dét at ga ned med en de-
pression blot gere ondt varre. Derfor veelger hun at flytte sit fokus til mulighederne
frem for begrensningerne og henviser til Enrico Dalgas-citatet: “Hvad udad tabes
skal indad vindes” (D3, 1. 676).

D2 forklarer: ”Jeg ynder helst at kigge fremad, fordi det holder mig oppe” (D2, 1.
561) og forteller, hvordan hun er en levepige, som bade har behov for at kunne gree-

de, men ogsa at grine og se udad (D2, 11. 637-638). Endvidere siger hun:

”[Jeg skal passe meget pd, at jeg sd ikke giver mig selv skylden for de negati-
ve ting. [...] [D]e negative ting, der er kommet op omkring mig selv, dem har
jeg sddan hen ad vejen meget forsogt at sddan ligge ned under gulvteppet for
sddan at sige til mig selv, “Jamen, det er ikke negativt, det er fordi du er i den
situation, du er, og du kommer ikke videre, hvis du ligesom bliver ved med
bare at sige, at “Det er ogsd min skyld”” [...] [S]a er det igen, jeg bruger
den der teknik med at vende det til, “Jamen, hvad har jeg sd fdet i stedet
for?”” (D2, 11. 422-432)

For D2 handler det altsd meget om ikke at lade sig opsluge af det negative og aktivt
soge efter positive aspekter ved sin situation. Og samtidig med, at hun forseger at
undga at give sig selv skylden for negative ting, s berer hendes livsindstilling ogsa
praeg af, at hun ikke leengere har ondt af sig selv: ”Det er meget sjeeldent mere, vil
Jjeg vove at pdstd, at jeg har ondt af mig selv. Jeg har heldigvis faet det vendt.” (D2,
11. 150-151).
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D1 og D2 giver begge udtryk for, at de er sddan en type personer, som ikke forven-
ter, at der kommer nogen og ger noget for dem (D1, 1. 259-260; D2, 11. 171-172) og
fremhaver pa denne made, at de selv tager ansvaret for at a&ndre tingenes tilstand.

D1 siger:

”[Jeg] forventer ikke, at der kommer nogen og gor noget for mig. Jeg ma gore
alt, hvad jeg kan selv for at, ja, forsege at bevare det gode liv, ikke?” (D1, 11.
259-260)

D2 fremhaver i samme forbindelse, hvordan netop dét at kunne handle har stor be-

tydning for hende:

”Og det der med at veere fuldsteendig handlingslammet [...] har nok veret
meget vigtigt for mig, fordi jeg er sddan en type, at hvis jeg ikke kan handle
pd tingene, sd bliver jeg ked af det, jeg bliver deprimeret, og jeg bliver fru-
streret og... Sd jeg er meget sadan samlet pd, hvad kan jeg handle pa.” (D2,
11. 302-305)

For alle tre deltagere gor det sig geldende, at de har en indstilling til livet, som er
praget af positivitet, kampgejst og livsvilje, og pa trods af svare vilkar forseger de at

leve i overensstemmelse med denne indstilling.

4.6.3 Kilder til mening

Nar det lykkes for deltagerne at bevare en positiv livsindstilling, sa synes det i hgj
grad at haenge sammen med, at de aktivt seger efter og dyrker de kilder til mening,
som, pé trods af begreensede livsvilkar, stadig er tilgeengelige for dem. Det er forskel-
ligt fra deltager til deltager, hvad der giver mest mening for dem, men fzlles for dem
alle er, at de har fundet nye kilder til mening, som skaber glede i tilvaerelsen.

Alle tre deltagere peger pa naturen, men pa forskellige méder. For D1 er der tale om

daglige gature, som giver hende glade:

“Folge drstidernes skiften, jeg elsker det. Jeg elsker det simpelthen [...] Det
er sd fantastisk for mig. Jeg elsker at komme ud i naturen, og jeg gor det jo

hver dag.” (D1, 11. 234-235)
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For D1 betyder hendes fysiske bedring, at hun igen er i stand til at nyde naturen ak-

tivt, hvilket bringer hende mening i hverdagen. Om dette siger hun endvidere:

”Det giver mig meget. [...] [D]et kan jeg meerke har hjulpet meget pd de der
sddan mange drs tristhed egentlig, ikke ogsd, over sorg og over det, jeg havde

mistet...” (D1, 11. 237-239)

Ogsa D3 dyrker naturen aktivt, omend hendes tilstand satter langt storre begrens-

ninger for hende:

”[Dlet giver mig utrolig meget mening, altsd, at veere uden for og veere i natu-
ren. Den lille begreensede stykke natur der [haven). Ndar du ikke kan gd en tur
i det her smukke landskab, ikke, jamen, sa kan jeg skabe en lille smuk oase
derude. Se tingene spire og putter et lille bitte bitte fro i jorden, og det bliver
en stor stor flot plante. Det er sd banalt, men det giver mening for mig.” (D3,

1l. 661-666)

For D2 er hendes tilstand en endnu sterre haemsko for at nyde naturen, men pa de
vilkar hun har, nyder hun den alligevel og finder herigennem en kilde til mening og
siger: ”[S]d havde jeg mdske alligevel lige ligget og set, at der kom en fugl forbi.”
(D2, 11. 136-137) og fortaeller endvidere:

“En dag [...] der havde jeg lige stdet inde ved vinduet der og set den forste
erantis komme op inde under heekken.” (D2, 11. 142-143)

P& meget forskellige mader, der tydeligt afspejler deltagernes forskellige vilkar, for-
mar de hver iser at nyde naturen og fa et mal af mening ud af den.

D1 og D2, som begge er modre, fremhaver endvidere bornene som en kilde til me-
ning. For D1 handler det meget om at se sine bern klare sig godt og den glade, hun

far ud af det:

”[Jeg tor ikke teenke pd, hvordan det havde veeret, hvis jeg ikke havde en fa-
milie. Jeg tor ikke teenke pd, hvordan det havde veeret, hvis ikke jeg havde sa
mange gleeder. Ja, af ens born. lkke at det specielt er dem, der kommer og

hjcelper, de har altid travit jo, det er slet ikke det, det handler om, det er ikke
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sddan [...] i den forstand. Det er mere det at se dem tage vare pd deres liv pa
bedste made, og leve det gode liv ogsd og [...] bruge nogle af de prioriterin-

ger, som vi andre [...] af erfaring har gjort 0s.” (D1, 1. 742-747)

For D2 handler det mere om forholdet til hendes bern, og det er det, der skaber me-

ning for hende:

”Og sd har jeg et utroligt godt forhold til mine tre born, og det betyder ogsa
ufatteligt meget i forhold til ensomhed og sddan.” (D2, 1. 651-653)

Udover sine bern og naturen, fremhever D1 en rekke helt konkrete kilder til mening

i hverdagen:

”Der md man arbejde med sig selv, og prove [...] at gore noget godt for én,
sd man kan blive glad. [...] Jeg kan godt lide klassisk musik, men jeg kan og-
sd godt lide Beatles, og hvad det er, D:A:D, og altsd det kan glede mig me-
get, eller kobe en buket blomster og nyde at have, ndr jeg er herhjemme, eller

gore noget for andre.” (D1, 11. 262-264)

Ogsa D3 peger pa det konkrete, nér hun forteller om sin have, men samtidig frem-

haver hun mere abstrakte kilder til mening, nir hun forteller:

”Et eller andet sted har jeg nok ogsd inde i mig selv en eller anden tro pd en
mening med livet. Og det kan selvfolgelig veere sveert at se, “Hvad fanden
skulle meningen med det her veere”, ikke, men altsd. Jeg har en tro. Jeg gdr
ikke kirke eller sadan noget, men jeg er egentlig et troende menneske, som og-
sd bruger meditation og bon og sddan nogle ting, og det tror jeg ogsa har

hjulpet mig.” (D3, 11. 670-674)

Der er altsa, ud over nogle konkrete aktiviteter, som kan give hverdagen mening,
nogle indre processer pa spil for D3, som er med til at give en ellers meningsles situ-
ation en form for mening alligevel. Disse indre processer kalder D1 for sin indre

fornemmelse, og hun forteeller:
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”Jeg kan lige sd godt sige, at jeg pd et tidspunkt ligesom sogte lidt det alter-
native, altsd, ogsd sddan lidt det okkulte. Altsd ikke pd den mdde, men [...]
jeg fandt ud af, at jeg havde sdadan en god indre fornemmelse omkring mange

ting.” (D1, 11. 598-601)

Det bliver tydeligt, nar kvinderne fortaeller om deres kilder til mening, at de befinder
sig pa meget forskellige steder, nar det kommer til funktionsevne, og dermed antager
deres meningsgivende aktiviteter meget forskellig form. Men fzlles for dem er dog,
at de aktivt definerer, hvad mening betyder for dem og forseger sa vidt muligt at im-
plementere det meningsfulde i deres tilverelse i den udstraekning, det lader sig gore.
Som D2 siger, s& er hun: "blevet god til at samle pd det, som giver mig livskvalitet.”

(D2, 1. 341), hvilket synes at gore sig gaeeldende for alle tre deltagere.
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5. Sammenfatning af empiriske fund

Ovenstaende analyse tegner et billede af, hvordan tre kvinder med ME/CFS oplever
dét at leve med deres sygdom. Pa baggrund af de tre interviews afdeekkede vi analy-
tisk seks temaer: *Sygdomsoplevelse’, ’Seerlige sygdomsvilkdr’,’ Personlige og socia-
le implikationer’, ’Stotte’, *Udvikling’ og ’Et meningsfuldt liv’. I nedenstaende folger

en generel opsamling pa disse.

Temaet ”Sygdomsoplevelse” kaster lys over, hvordan deltagerne forstar og oplever
deres sygdom i primert fysisk forstand. Generelt lader det til at vere udfordrende for
deltagerne at tegne et billede, som det er muligt for en udeforstaende at relatere til.
Der s@ttes ord pa den influenzalignende tilstand, som konstant er i kroppen, og der
skelnes mellem treethed og udmattelse i forsgget pa at give et virkelighedstro billede
af, hvordan deltagerne oplever dét at lide af ME/CFS. I denne forbindelse ses det,
hvordan deltagerne i beskrivelsen af deres lidelse anvender en krigs-lignende retorik
og bruger forskellige metaforer, som giver indtryk af den ke@mpemassige belastning,
som deltagerne oplever som ME/CFS-patienter. Der fokuseres pa den fysiske ople-
velse, og alle deltagerne tager afstand fra psykiatriske forklaringsmodeller og frem-
haver en somatisk forstaelse af deres sygdom.

Hver isa@r satter deltagerne ord pa, hvordan de havde det, da de var pa deres aller-
varste, hvor de alle var sengeliggende og invaliderede i meget hgj grad, og selvom
deres aktuelle helbredsstatus er bedre, sa lever de stadig en hverdag, som er praget af
deres sygdom — dog i meget forskellig grad.

Alt 1 alt giver temaet ”Sygdomsoplevelse” et indblik i en lidelse, som er voldsomt

invaliderende og som skaber en meget begrenset ramme for livsudfoldelse for den

syge.

Temaet ”Searlige sygdomsvilkar” belyser den pa mange mader udfordrende og serli-
ge situation, deltagerne befinder sig i som fglge af deres sygdom.

Dét, at deltagerne lider af en sygdom uden synlige fysiske tegn, ggr, at udeforstaende
kan have en tendens til bagatellisere og trivialisere deres symptomer, og det kan der-
for veere sveart at opna den forstaelse og anerkendelse fra omverdenen, som deltager-
ne higer efter. Det synes sédledes umiddelbart kun at vare i mgdet med andre

ME/CFS-patienter, at en egentlig sygdomslegitimering er opnéelig. Som fglge af
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savel sygdommens usynlighed samt en generel manglende viden om lidelsen fgler
deltagerne sig bade negligeret og uretfaerdigt behandlet i systemet — pa trods af de
invaliderende fglger sygdommen har for dem. De stiller sig uforstaende over for det
samfundsmassige skel, de oplever, der er mellem en sygdom som deres og andre
alvorlige kroniske lidelser og ytrer et gnske om, at disse kunne sidestilles.

Deltagerne har alle haft en rekke ubehagelige mgder i det danske sundhedssystem,
hvor de hverken har fglt sig set eller hgrt og forholder sig derfor meget skeptisk over
for de danske lager, de er i kontakt med. Denne skepsis bliver ikke mindre af, at de
har oplevet en tendens til at forsgge at henvise dem til psykiatrien, hvilket de alle
tager afstand fra. Da psykiatrien imidlertid er det eneste behandlingstilbud, der er til
ME/CFS-patienter i Danmark, har deltagerne vare tvunget til at tage sagen i egen
hénd og selv opsgge en rekke behandlingsmuligheder uden for det danske sundheds-
system.

Temaet "Serlige sygdomsvilkar” tegner séledes et billede af en gruppe kvinder, der
mgder megen modstand fra omverdenen og er ngdsaget til at keempe for deres ret til

at vaere syge.

Temaet “Personlige og sociale implikationer” belyser den personlige omv&ltning
samt nogle af de sociale fglger, sygdomslivet har haft for deltagerne.

Deltagerne beskriver alle, hvordan deres sygdom har @ndret dem som personer pa en
rekke punkter, ikke mindst i kraft af de mange aspekter af deres liv, de har mistet
som fglge af sygdommen. Endringerne er individuelle fra deltager til deltager, men
feelles er, at de alle har oplevet savel positive som negative personlige forandringer i
deres sygdomsforlgb.

Endvidere fremhaver D2 og D3 den belastning, en sygdom som deres uundgaeligt er
for et ®gteskab, ligesom at alle deltagerne har oplevet en rekke @&ndringer i deres
venskabelige relationer, efter de er blevet syge. Her adskiller de sig dog betragteligt.
D1 udtrykker, at hun er blevet mere kritisk i sine relationer og derfor selv har sorteret
flere venner fra i sit sygdomsforlgb, D2 har mistet en stor del af sit sociale netvaerk,
mens D3’s netvaerk synes at vare blevet styrket.

I temaet “Personlige og sociale implikationer” fremhaves det saledes, hvordan en
sygdom som ME/CFS fremtvinger en rakke @ndringer, som har bade personlige og

sociale omkostninger.
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I temaet ”Stgtte” er der fokus pa, hvor deltagerne finder stgtte i forskellige sammen-
haenge.

Pa forskellige mader har deltagerne skabt nye og udviklet pa gamle netvaerk, som de
bruger til forskellige ting, herunder bade sociale aktiviteter, fglelsesmassig stgtte og
sygdomsrelateret stgtte. Deltagerne adskiller sig i relation til, om det er det samme
netvaerk, de bruger til alle dele, eller om de har flere sma, adskilte netverk. Alle
fremhaver dog vigtigheden af den stgtte, de opnar i de forskellige netvaerksmassige
sammenhange.

Deltagerne beskriver endvidere et behov for at blive stgttet mentalt. Dog har de me-
get forskellige tilgange til dette og fremhaver siledes bade egentlig psykoterapi i
psykiatrisk regi (D2), kurser og terapiforlgb pa eget initiativ (D3) og enkelte, selvbe-
talte psykologsamtaler og samtaler med venner (D1) som deres kilde til mental stgt-
te. Disse forskellige aktiviteter giver deltagerne muligheden for at grede ud og at
arbejde med sig selv og herigennem opna stgrre personlig styrke og finde frem til
effektive copingstrategier.

Temaet “’Stgtte” giver et indblik i den made, hvorpa deltagerne opsgger elementer i
deres tilvaerelse, som kan hjelpe til at give dem et bedre fundament for at fa tilveaerel-

sen til at fungere.

I temaet ”Udvikling” fremh@ves nogle af de fysiske, psykiske og adferdsmassige
aspekter, der har gjort en positiv forskel i Igbet af deltagernes sygdomsforlgb.
Deltagerne har alle formaet at opna en fysisk bedring, hvilket de primert har gjort
ved at opsgge forskellige behandlingsalternativer i bade ind- og udland. Sarligt den
ene af deltagerne, D1, har haft stor gavn af dette, og er i dag ved sa godt helbred, at
hun pa mange mader kan siges at vaere en atypisk ME/CFS-patient. De to andre del-
tagere har ligeledes oplevet en positiv udvikling i deres helbred som fglge af uden-
landsk behandling, men er stadig betydeligt invaliderede af deres sygdom. D2 frem-
haever endvidere den psykoterapeutiske behandling hun har modtaget, hvilken hun
har haft stor gavn af.

Som et led i den positive udvikling, deltagerne har veret igennem, er de blevet op-
marksomme pa vigtigheden af tage vare pa dem selv og deres krop og prgver sa vidt

muligt at aflaste dem selv fysisk i hverdagen. Dette ggr sig iser geldende for de to

66



deltagere, D2 og D3, som er ngdt til at tage sig en rekke praktiske forholdsregler i
deres dagligdag, hvilket dog ikke forhindrer dem 1i at efterleve drgmme og satte sig
mal for fremtiden.

Temaet ”Udvikling” beskriver siledes nogle deltagere, der hver iser har lert at tack-
le og leve med deres sygdom pa den mest hensigtsmassige made, hvor der er fokus

pa muligheder frem for begransninger.

I temaet ”Et meningsfuldt liv”” beskriver deltagerne, hvordan de streber efter at opna
mening i deres tilverelse.

En accept af de livsvilkar, som sygdommen skaber for deltagerne, synes at vare af
afggrende betydning i relation til deltagernes sggen efter at leve et meningsfuldt liv.
Det beskrives, hvordan de begrensende rammer, som sygdommen satter, ma erken-
des, for at det er muligt for deltagerne at arbejde hen imod en mere vardifuld tilve-
relse.

Generelt set har alle deltagerne en livsindstilling, som er praeget af en vilje til at
kaempe samt valget om at se muligheder, selvom begr@nsningerne er mange og store.
Deltagerne handler aktivt og engageret hen mod malet om at leve en tilvaerelse, som
indeholder meningsfulde aktiviteter.

Temaet ”Et meningsfuldt liv” tegner et billede af, hvordan det er muligt for deltager-
ne, ved hjelp af en positiv livsindstilling og et fokus pa verdier samt kilder til me-

ning, at finde den bedste made at leve deres liv pa.

5.1 Deltagernes karakteristika

Ovenstaende tegner et umiddelbart billede af, hvordan tilvaerelsen udfolder sig for tre
kvindelige, danske ME/CFS-patienter. Pa de fleste punkter er der stort sammenfald
mellem, hvordan kvinderne oplever at leve med deres lidelse, og de forskelle der
viser sig, synes primart at have noget at ggre med kvindernes meget forskellige nu-
varende funktionsniveau samt konkrete personlighedsmessige forskelle.

Der er to serlige omstendigheder, der ser ud til at spille en afggrende rolle, nar vi
skal forsta vores deltageres livssituation. I det fglgende vil vi kort komme ind pa
disse to omstendigheder for at forholde os til, hvilken betydning de har for forstael-

sen af vores empiriske fund.
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5.1.1 Langt i udviklingen

Deltagerne har det tilfelles, at de har levet med deres diagnose i en arrekke og
symptomerne endnu lengere, og sarligt temaet "Udvikling” viser, at vi mgder kvin-
derne pa et tidspunkt i deres sygdomsforlgb, hvor de har bevaget sig langt, siden de
forst blev syge. Det ser ud som om, at denne udvikling har en generel betydning for,
hvordan deltagerne forholder sig til deres sygdom, antageligvis fordi de i tiden, der
er gaet, har bearbejdet en del af de negative fglgevirkninger, som sygdommen har
medbragt.

Pa denne made har kvindernes udvikling en betydning for vores data, fordi vi tyde-
ligt ser, hvor langt de har bevaget sig. Dermed bliver en del af deres fortelling retro-
spektiv, og der skelnes mellem da det var veerst og deres aktuelle status. Denne skel-
nen berer store dele af savel analyse som diskussion ogsa preg af, og gennem delta-
gernes fortellinger om, da det var verst, ser vi et billede pa, hvordan situationen
formentlig er for den store gruppe af ME/CFS-patienter, der ikke har de samme res-
sourcer som D1, D2 og D3. Dermed er det altsa interessant og relevant at skildre
bade den aktuelle status, men ogsa de darlige perioder, fordi vi dermed far yderligere

perspektiver og nuancer frem.

5.1.2 Forskellige funktionsniveauer

En anden ting, som tydeligt skinner igennem i analysen, er det faktum, at deltagerne
har meget forskellige funktionsniveauer. Dette har en stor betydning i mange af te-
maerne, fordi det simpelthen bliver svart at sammenligne D1 direkte med D2 og D3.
Den bedring, som D1 har oplevet, er sa markant, at hun selv forklarer, at der nappe
er mange, der ville tro pa, at en ME/CFS-patient kan have det sa godt, som hun har
det (jf. ”4.5.1 Fysisk forbedring”). I kraft af dette barer analysen mange steder preg
af, at D1 oplever tingene pa én made, mens oplevelserne for D2 og D3 oftere har

flere fellestrek.
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6. Diskussion

Diskussionen i n&rvarende projekt er todelt. Fgrste del af diskussionen knytter sig til
forste del af problemformuleringen, som sa&rligt omhandler ME/CFS-patienternes
livsvilkar. Anden del knytter sig til anden del af problemformuleringen, hvilken fo-
kuserer pa opnaelsen af en meningsfuld tilvaerelse med sygdommen. P4 denne made
danner fgrste del af diskussionen grundlaget for anden del, og sammen udggr delene
et bredt fundament for endeligt at besvare problemformuleringen.

I nedenstéende vil vi dermed i to dele diskutere analysefundene inden for rammen af
en raekke teoretiske perspektiver, empiriske studier og disses resultater samt i lyset af
mere generelle overvejelser. Der er ikke tale om en udtgmmende detaljeorienteret
diskussion af alle aspekter, som ovenstaende tematiseringsanalyse afdakkede, men
derimod et mere helhedsorienteret forsgg pa at nuancere vores empiriske fund i rela-

tion til problemformuleringen.

6.1 Del 1: Livsvilkar

Gennem det nedenstdende diskuteres generelle kroniske livsvilkdr, ME/CFS-
specifikke livsvilkar samt sarlige omstendigheder af betydning i dansk sammen-

haeng.

6.1.1 Tilvaerelsen med kronisk sygdom

Den tilverelse, som deltagerne beskriver, er tydeligt preget af deres sygdom. Med
henblik pa at opna en teoretisk forstaelse som supplement til nuverende empiriske
forstaelse af tilverelsen med kronisk sygdom anvendes udvalgte dele af sociolog
Kathy Charmaz’ teori om netop dette. I 1991 skrev Charmaz bogen "Good Days,
Bad Days”, hvori hun undersgger, hvordan mennesker oplever tilverelsen som kro-
nisk syge. Hendes fokus var pa at kaste lys over de syges egne perspektiver pa ople-
velsen samt at undersgge, hvordan et liv med kronisk sygdom indvirker pa koncepter
som selv og selvbilleder (Charmaz, 1991, preface).

Charmaz’ teori tilbyder en raekke begreber til yderligere at diskutere og fortolke pa
D1, D2 og D3’s oplevelser med at leve som kronisk syge. Herigennem bliver det
muligt at se nermere pa nogle af de processer, som kvinderne gar og er gaet igen-
nem, og det bliver muligt at opna en bredere forstaelse for den tilverelse, som kvin-

derne lever.
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At leve med en kronisk sygdom

Ifglge Charmaz (1991, p. 2) er dét at leve med en kronisk sygdom anstrengende og
sluger tid. Det indebarer at overkomme stigmatiserende bedgmmelser, nergaende
spgrgsmal og felelser af nedsat veerd. Meninger om og forstaelser af sygdom og selv
skifter og @ndrer sig, som sygdommen udvikler sig eller treder i baggrunden. Samti-
dig er den type, kvalitet samt kvantitet af hjelp, som er tilgengelig for syge menne-
sker, afggrende for, hvordan sygdom opleves (ibid., p. 3).

Nogle mennesker vil opleve at blive kastet ind i en separat virkelighed med nye reg-
ler, rytmer og tempi, hvor al aktivitet balanceres med op- og nedture. En god dag
tillader et jeevnt skema og er forbundet med nydelse, hvorimod en ddrlig dag tvinger
den syge til at tage sig af akutte behov og er forbundet med gru. Pa denne made tre-
der syge mennesker og deres n@rmeste ind i en tilverelse med bekymringer, fglelser
og problemer, som ligger fjernt fra en konventionel verden (ibid., p. 5).

At have en kronisk sygdom er andet og mere end at l@re at leve med den. Dét at have
en kronisk sygdom indebarer at kempe for at opretholde kontrol over definerende
selvbilleder og over ens liv. Denne kamp er funderet i konkrete oplevelser med at
handtere dagligdagen, at skulle slas mod sygdommen og at finde en mening i ens
oplevelser (ibid.).

Pa baggrund af en raeekke empiriske fund peger Charmaz (ibid., pp. 11-105) pa tre
mader, hvorpa kronisk sygdom opleves af patienter; som afbrydelse (eng: interrupti-

on), som forstyrrelse (eng: intrusion) og som nedseenkning (eng: immersion).

Sygdom som afbrydelse

Der kan argumenteres for, at alle deltagerne sandsynligvis pa et tidspunkt har oplevet
deres sygdom som det, der i Charmaz’ terminologi kaldes en midlertidig afbrydelse,
selvom ingen af dem kommer eksplicit ind pa dette i interviewet. Nar sygdom defi-
neres som en afbrydelse er udgangspunktet, at sygdommen forstas som midlertidig,
af kort varighed og med et forudsigeligt resultat, nemlig bedring. I denne opfattelse
ligger der altsa en forventning om at fa det bedre snart, og der er begranset eller intet
begreb om kronisk sygdom eller invalidering. Pa den made forudsztter disse overbe-
visninger en midlertidig nutid og en u@ndret fremtid. Sygdom opfattes som noget,
der skal keempes imod og vindes over (ibid., p. 13).

Den viden, man pa nuvarende tidspunkt har om ME/CFS, tyder pa, at sygdommen

kan indtreffe i forbindelse med en virusinfektion (jf. ”3.4 Atiologiske forklarings-
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modeller”), og for D1 og D3 ggr det sig geldende, at deres sygdom er indtruffet i
forbindelse med hhv. rgde hunde og mononukleose. D2 peger ikke pa en bestemt
udlgser, for hende er symptomerne derimod indtruffet gradvist ligesom forvarringen
har veret gradvis (jf. 72.3.3 Interviewdeltagere”). Den made, som sygdommen er
indtruffet pa og det faktum, at kvinderne har mattet ventet lenge pa deres diagnose
og er blevet udredt inden for en re&kke medicinske specialer, danner grundlag for en
formodning om, at perioden frem mod den endelige diagnose kan have varet preget
af en fortsat opfattelse af og et hab om, at der var udsigt til bedring. I afbrydelsesper-
spektivet fremhaver Charmaz (ibid., p. 15), at det netop er opfattelsen af, at legen
vil vere i stand til at helbrede én, hvis blot man er en ”god patient”, der er domine-
rende. For alle deltagerne gg¢r det sig imidlertid geeldende pa nuverende tidspunkt i
deres sygdomsforlgb, at deres tilstand er kronisk, og dermed narer ingen af dem
leengere illusioner om, at deres tilstand er forbigaende. I denne sammenhzang forkla-
rer Charmaz (ibid., p. 21), at uger og maneder med vedvarende symptomer larer det
syge menneske om kronicitet. Betydningen af invalidering, dysfunktion eller svaek-
kelse bliver virkelig i hverdagslivet. Fgrst nar en @ndret krop testes i daglige rutiner,
gar realiteten af endringen op for den syge person. Dermed danner afbrydelsesper-
spektivet ikke leengere en relevant forstaelsesramme for vores deltageres tilvarelse,
selvom det antageligvis har haft relevans pa et tidligere tidspunkt i sygdomsforlgbet.
Med udgangspunkt i Charmaz’ forstaelse synes denne udvikling at vere helt naturlig,
da en kronisk sygdom per definition ikke kan opfattes som blot en kortvarig afbry-
delse. Derimod synes denne midlertidige opfattelse af sygdommen at vare udtryk for
en overgangsperiode, hvor @ndrede rammer for tilverelsen indarbejdes sidelgbende

med en erkendelsesproces.

En sygdom i baggrunden

I forbindelse med oplevelsen af dagligdagen er det som navnt (jf. ”’5.1 Deltagernes
karakteristika”) udfordrende at trekke direkte paralleller mellem D1 og de gvrige to
deltagere. Dette kommer yderligere til udtryk, nar Charmaz’ kategoriseringer leegges
ned over kvinderne. D1 kan nemlig placeres i den kategori af kroniske patienter, som
opfatter deres sygdom som en forstyrrelse, mens D2 og D3 i langt hgjere grad ople-
ver at leve et liv funderet pa sygdom (jf. ’4.1.3 Hverdagen”).

D1 lever som den eneste med en sygdom, som primert befinder sig i baggrunden for

hendes tilvaerelse. Samtidig er hun den deltager, der satter flest ord pa sin frygt for
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tilbagefald — maske fordi hun har oplevet en sa markant bedring, at kontrasten til den
verste tid er s@rligt skremmende (jf. ”4.1.5 Da det var verst”). Pa nuvaerende tids-
punkt kan D1 leve et liv med en sygdom, som i Charmaz’ (ibid., p. 43) terminologi
kan kaldes forstyrrende. Nar en sygdom bliver forstyrrende betyder det, at effekterne
af sygdommen fortsatter og ikke blot afbryder menneskers liv midlertidigt. En for-
styrrende sygdom tvinger den syge til at tilpasse sig eller lide under konsekvenserne.
Dermed krever en forstyrrende sygdom fortsat opmeaerksomhed, tildelt tid og tvun-
gen tilpasning. Her er tale om en sygdom, som er permanent, selvom den ikke ngd-
vendigyvis altid er fremtreedende (ibid.), hvilket netop er beskrivende for D1’s tilve-
relse.

Faktisk er D1’s bedring sa markant, at mange af de dimensioner af et liv med en for-
styrrende kronisk sygdom, som Charmaz beskriver, ikke gor sig geldende for hende.
I denne sammenhang ses det dog, at sygdommen har konsekvenser for D1 sarligt i
én dimension. Ifglge Charmaz (ibid., p. 56) har en forstyrrende sygdom vidtrakken-
de konsekvenser, som medfgrer en yderligere forstyrrende effekt péa livet som hel-
hed, bl.a. i form af konsekvenser for betydningsfulde malsatninger, selvbilleder og
interpersonelle relationer. Disse konsekvenser rammer den syge i tre tidsdimensio-
ner: den daglige gang, livsstruktur og livscyklus (ibid., p. 56f). Man kan argumentere
for, at D1 — i hvert fald pa nuvarende tidspunkt - er ramt meget begraenset pa sin
dagligdag. Dette pga. en kombination af fysisk bedring og en god forstaelse for,
hvordan hun bedst handterer sin sygdom. Ogsa i forhold til livsstruktur er D1 rime-
ligt godt stillet, fordi hun er lykkedes med at skabe en struktur for sit liv, som giver
plads til de aktiviteter, som betyder noget for hende. I denne sammenhang kan der
argumenteres for, at det faktum, at hun er fyldt 64 ar og ser sin tilvarelse som en
egentlig pensionisttilvarelse, spiller en rolle. Bade i forhold til de krav, som hun stil-
ler til sig selv, men ogsa de krav der stilles udefra til hende. Dermed bliver det for-
menligt nemmere opnéeligt at undga mere voldsomme konsekvenser, nar det kom-
mer til livsstruktur. Der, hvor konsekvenserne af at leve med en forstyrrende, kronisk
sygdom rammer D1, er derimod i relation til hende livscyklus. I de to andre tidsdi-
mensioner lykkes det hende i hgj grad at opna den kontrol over sin sygdom, som
Charmaz (ibid., p. 45) fremhaver som serligt vigtig, men nar det kommer til hendes
livscyklus, er det svarere at kontrollere. Dette kommer bl.a. til udtryk i D1’s bekym-
ringer om fremtiden (jf. ”4.1.6 Tanker om fremtiden”), hvor de mange ubekendte og

usikre aspekter ved hendes sygdom spiller ind pa hendes evne til at kontrollere syg-
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dommen.

Selvom D1’s situation altsa ser ud til at vaere preget af en reekke sygdomskonse-
kvenser i livscyklussammenhang, synes det dog samtidig, at hendes evne til at kon-
trollere sygdommen i de andre dimensioner af hendes liv medfgrer, at hun opnar den
selvveerdsmaksimering, som Charmaz (ibid.) mener opnas, nar sygdommen kan
skubbes fra forgrunden til baggrunden. Det ser ud som om, at D1 pa mange mader
har erkendt, at hendes sygdom vil vedblive med at vare forstyrrende, og pa baggrund
heraf har inkorporeret den, hvilket ifglge Charmaz (ibid., p. 65f) betyder, at hun er-

kender sygdommen, tager hensyn til den og sgger at leve et liv med og ikke for den.

Et liv funderet pa sygdom

Charmaz (ibid., p. 76) forklarer, at neds@nkning i sygdom bliver en realitet i det gje-
blik, at livet er blevet funderet pa sygdom. Sygdommen er ikke leengere blot forstyr-
rende. Det syge menneske er ikke i stand til at tilfgje sin sygdom til sin eksisterende
livsstruktur, n@rmere ma han eller hun rekonstruere sit liv funderet pa sygdommen.
Sygdommens krav og helbred kommer i f@rste rekke og definerer hermed individets
malsatninger (ibid.). I denne forstaelse ligger et liv funderet pa sygdom lige over at
vaere neds@nket 1 sygdom. Helbredet forbliver ustabilt, og kriser, komplikationer og
tilbagegang tvinger ofte den syge ind i neds@nkning. Efter at have varet nedsenket
vil den syge som regel beveage sig tilbage til et liv funderet pa sygdom, og sygdom-
men kan igen for en stund treede i baggrunden i dagligdagen. Nar svakkende episo-
der forgges, bliver et liv funderet pa sygdom i mange tilfeelde det bedste, den syge
kan habe pa (ibid.).

D2 og D3 er sa pavirkede af deres sygdom, at de netop lever en tilvaerelse, som er
funderet pa sygdom. De har begge haft en periode, hvor de har veret nedsenket i
sygdom (jf. ”4.1.5 Da det var verst”), og dermed har ogsa de oplevet en bedring.
Denne bedring har dog ikke veret sd markant, at de er i stand til at leve med syg-
dommen i baggrunden som blot forstyrrende. Derimod oplever de begge at leve en
tilverelse, hvor sygdommen satter rammerne. Ifglge Charmaz (ibid.) har de mattet
rekonstruere deres liv funderet pa sygdommen, hvilket bl.a. indebarer, at det bliver
sygdommen, som spiller den afggrende rolle i forhold til at definere individets mal-
setninger. Dette kommer til udtryk i de konkrete mélsatninger, som D2 og D3 sa&tter
sig (jf. 74.5.2 Sygdomscoping”), hvor sygdommens voldsomme begra&nsninger tyde-

ligt skinner igennem.
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Selvom D2 og D3 er héardt ramt, oplever ingen af dem pa nuvearende tidspunkt at
vere konstant neds@nkede i sygdom. De balancerer pa kanten og bliver pa den rig-
tige” side ved at udvise den rette respekt og forstdelse af deres sygdom (jf. 74.5.2
Sygdomscoping™), bl.a. i kraft af bestemte rutiner, hvilket Charmaz (ibid., p. 85)
fremhaver som et uundgaeligt vilkar for mennesker, hvis liv er funderet pa sygdom.
Hun peger pa, at sygdomsrutiner medfgrer, at patienternes verdener langsomt skrum-
per ind (ibid.), hvilket ogsa i hgj grad synes at ggre sig geeldende for D2 og D3 (jf.

”4.3.3 Det, der er mistet”).

Eksistentielle overvejelser

Alle deltagerne har pa et tidspunkt oplevet at vere nedswnkede i sygdom, og selvom
deres funktionsniveauer aktuelt er meget forskellige, minder deres perioder med ned-
senkning om hinanden i sverhedsgrad (jf. ’4.1.5 Da det var verst”). Charmaz (ibid.,
p. 95) peger pa, hvordan neds@nkning i sygdom kan vere katalysator for det, som
hun kalder identitetsanfeegtelse. Deltagerne synes alle at vare naet til et punkt i deres
udvikling, hvor deres identitetsanfaegtelse er overvejende positiv. Den barer dermed
ikke preg af identitetsmassige bekymringer omkring en permanent sygdomsidenti-
tet, hvilket Charmaz (ibid., p. 98) forklarer ofte kan ske. Derimod beskriver deltager-
ne en r&kke mere eksistentielle overvejelser praget af beslutsomhed og vilje til ud-
vikling. Charmaz (ibid., p. 103) beskriver denne proces som en indre dialog om sel-
vet med selvet, som medfgrer, at den syge drives til at opdage og definere sig selv pa
ny. For deltagerne kommer det til udtryk som et primert fokus pa de positive identi-
tetsmassige @ndringer, som et liv preget af en kamp mod sygdom har medfert.
Dermed synes deltagerne at have varet i stand til at udvikle det, som Charmaz (ibid.)
kalder et mere resolut og uforanderligt selv, som ikke i samme grad er pavirkeligt af
udefrakommende faktorer. Dette er ogsa det, der kommer til udtryk, nar man hgrer
dem tale og beskrive deres tilverelse og livsindstilling; at de besidder stor vilje- og
kampstyrke og har arbejdet sig frem til et punkt, hvor de pa trods af en voldsomt
invaliderende sygdom faktisk formar at leve et efter omstendighederne meningsfuldt

liv (§f. 74.6.2 Livsindstilling”).

Den kronisk syges vilkar
Charmaz’ teori om livet med kronisk sygdom giver mulighed for at sammenligne de

sygdomsvilkar og -oplevelser, som ggr sig geldende for deltagerne i narvarende
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projekt, med generelle sygdomsvilkar og -oplevelser for kronisk syge. Det billede,
der tegner sig, er, at ME/CFS-patienterne, pa lige fod med andre alvorligt, kronisk
syge mennesker, lever med en sygdom, som skaber meget begrensede livsvilkar for
dem.

Den sammenligning med andre sygdomme, som kvinderne selv laver (jf. 74.2.2
Sammenligning med andre sygdomme”), synes i denne sammenhang i endnu hgjere
grad forstaelig, fordi det bliver tydeligt, hvor mange fallestrek, der er mellem
ME/CFS - en sygdom, som generelt ikke anerkendes i sundheds- eller socialvaesnet
— og andre typer af kroniske sygdomme. Disse fallestrek er yderligere med til at
underbygge en antagelse om, at den situation, som lige netop ME/CFS-patienter be-

finder sig i, er praeget af nogle helt serlige vilkar og udfordringer.

6.1.2 Mangel pa anerkendelse

Ovenstaende giver et billede pa nogle af de sarlige omstendigheder, der ggr sig
galdende for deltagerne som konsekvens af deres kroniske sygdom. Analysen kaste-
de imidlertid ogsa lys over en reekke oplevelser, som peger pa en generel manglende
anerkendelse, som ikke knytter sig til kronisk sygdom generelt, men derimod serligt
til diagnosen ME/CFS (jf. “4.2 Sarlige sygdomsvilkar”). Deltagernes beskrivelse af
de sarlige sygdomsvilkar, de oplever, der ggr sig geldende for lige netop deres syg-
dom, tyder pa, at en manglende samfundsmessig anerkendelse star i vejen for deres
sygdomslegitimering. Men hvilken rolle spiller denne oplevede mangel pa anerken-

delse egentlig for den generelle oplevelse af at leve med ME/CFS?

Anerkendelsessfeerer

Med sociologen Axel Honneths teori om anerkendelse bliver det muligt at komme
med et teoretisk perspektiv pa nogle af de helt sarlige vilkar, som is@r er fremtra-
dende i temaet ”Sarlige sygdomsvilkar”. Det gennemgéende for dette tema og dettes
undertemaer er nemlig, at deltagerne peger pa, at de oplever en gennemgribende
mangel pa anerkendelse. Udgangspunktet for Honneths anerkendelsesteori er det
gode liv, og hvordan dette er afgjort af og opnaeligt gennem anerkendelse (Willig i
Honneth, 2003, p. 15). Honneth differentierer sit anerkendelsesbegreb i tre forskelli-
ge anerkendelsessfarer og taler saledes om 1) privatsferen, som indbefatter familien
og venskabet, 2) den retslige sfeere og 3) den solidariske sfeere, som indbefatter kul-

turelle, politiske og arbejdsmessige fellesskaber (ibid., p. 14).
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De tre sferer relateres til tre forskellige former for anerkendelse. I privatsferen ud-
ggres anerkendelsesformen af keerlighed, 1 den retslige sfaere udggres anerkendelses-
formen af lovmessige rettigheder og i den solidariske sfere sker anerkendelsen gen-
nem relationen til gruppen, feellesskabet eller samfundet 1 kraft af, at individets del-
tagelse anerkendes (ibid., p. 15f).

I relation til hver af sfererne fremha&ver Honneth endvidere, at individet har tre for-
mer for forhold til sig selv. Kerligheden 1 privatsferen udlgser forudsatningen for
subjektets fundamentale selvtillid, den almene agtelse i form af rettigheder udlgser
selvagtelse, mens den sociale solidaritet, hvor falles verdier og normer dannes, ud-

lgser selvveerdscettelsen (ibid., p. 14).

Generelle anerkendelsesmaessige udfordringer

Der kan argumenteres for, at der generelt kan vare en rekke anerkendelsesmassige
udfordringer forbundet med at leve med en alvorlig, kronisk sygdom.

I det forhold, som Honneth (2006, p. 66) kalder privatsfeeren, sker anerkendelsen
gennem kerlighed i symmetriske relationer med familie og n&re venner. For den
kronisk syge kan det antageligvis vere forbundet med en rekke udfordringer at ind-
gd i en symmetrisk relation, eksempelvis pga. fysisk eller mental svaekkelse, hvilket
kan medfgre en oplevelse af mangel pa anerkendelse. Serligt D2 og D3 fremhaver,
hvordan de kun i meget begrenset grad kan hjalpe til i husholdningen og ma overla-
de de fleste praktiske opgaver til deres mend (jf. ”4.1.3 Hverdagen”) og satter pa
denne made ord pa det, som med Charmaz’ ord, kan beskrives som en verden, der
skrumper ind. Kerligheden i privatsferen dekker over en emotionel anerkendelse,
som bl.a. handler om at se sine ressourcer, indstillinger og vaerdier blive modtaget og
anerkendt (ibid., p. 130), og i en verden, som er skrumpet ind pga. sygdom og svak-
kelse, kan der argumenteres for, at denne proces kan blive udfordret. Bade D2 g D3
setter i denne forbindelse ord pa, hvordan de oplever, at deres sygdom er en belast-
ning for deres forhold (jf. ”4.3.2 Relationelle udfordringer”), hvilket yderligere kan
understgtte antagelsen om, at man som kronisk syg kan have sarligt svaert ved at
indga i symmetriske relationer med selv sine n@rmeste.

Ogsa i den solidariske sfeere kan der argumenteres for, at der er en generel udfor-
dring for kronisk syge, fordi anerkendelse i denne sammenhang sker igennem indi-
videts oplevelse af at have verdi for fellesskabet (ibid., p. 164). En kronisk sygdom,

som fgrer til sygemelding og fgrtidspension, isolerer effektivt den syge fra en stor del
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af det solidariske fellesskab, hvorigennem den primare samfundsmassige vardi kan
siges at blive samskabt. Pa denne méade kan der argumenteres for, at det kronisk syge
individ fratages en vigtig arena, hvor hans eller hendes egenskaber og ferdigheder
normalvis ville blive anerkendt. Samtidig ses det tydeligt i undertemaet “Det, der er
mistet”, at sygdommen svaekker og i mange tilfelde helt fjerner de egenskaber og
ferdigheder, som deltagerne havde, da de var raske, hvilket yderligere udfordrer an-
erkendelsesgrundlaget. I en verden og tilvarelse, der langsomt skrumper ind, ma det
formentligt vere forbundet med store udfordringer at opsgge solidariske sammen-
hange, hvori der kan sgges anerkendelse for nye svekkede og begrensede egenska-

ber og fardigheder.

Der synes altsa at vaere nogle s@rlige vilkar for kronisk syge mennesker, som medfg-
rer, at opnaelsen af anerkendelse i disse to sfaerer kan blive udfordret. Dette medfgrer
formentligt, at kronisk syge mennesker er sarligt sarbare, nar det kommer til selvfor-
holdene selvtillid og selvveerdscettelse, som er de forhold, der udvikles og modnes i

kraft af anerkendelse i disse to sferer (Willig i Honneth, 2003. p. 14).

Holdningen til ME/CFS i det danske samfund

Der kan argumenteres for, at der ikke burde vare anerkendelsesmassige udfordrin-
ger i den retslige sfeere forbundet med nogen form for kronisk sygdom, fordi et vel-
ferdssamfund, hvor sundhedsydelser og sociale ydelser er tilgengelige for alle, har
lagt ansvaret for at sgrge for den kronisk syges ve og vel over pa hhv. sundheds- og
socialvasnet. Dog er det i relation til dette projekt netop isa@r den retslige sfeere, der
er interessant at kigge narmere pa, fordi det specielt er her, ME/CFS-patienterne
oplever en helt se@rlig rekke udfordringer.

I den retslige sfere gives anerkendelse gennem foreskrevne rettigheder og lovmassi-
ge relationer, hvilket eksempelvis kan vare i form af sundhedsydelser og sociale
ydelser. Der er tale om universelle rettigheder, der, i et velfardssamfund som det
danske, er tilgeengelige for alle samfundsmedlemmer (Honneth, 2006, p. 148, 161).
Deltagerne i dette projekt har haft relativt nemt ved at opna den fgrtidspension, de
alle har, men de peger pa, at det er svarere i dag. Dette gaelder dog formentligt ikke
blot for patienter med ME/CFS, da der de seneste ar er blevet lavet stramninger in-
den for bade Aktivloven og Pensionsloven (Retsinformation). Den ekstra udfordring,

som netop ME/CFS-patienter star over for i denne sammenhang, er imidlertid, at det
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danske sundhedssystem ikke anerkender dem som somatisk syge patienter. Deres
lidelse opfattes derimod som en somatiseringstilstand, og der tilbydes udelukkende
psykiatrisk behandling. For at modtage denne behandling, som bestar af kognitiv
adferdsterapi, gradueret fysisk genoptrening og i nogle tilfelde psykofarmaka
(Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser; Liaisonklinikken, Bispebjerg Hospi-
tal), krever det, at patienterne placeres i det psykiatriske system. Dette kraver en
psykiatrisk diagnose, fordi det er diagnosen, som berettiger til behandling. Som fglge
heraf gives nogle patienter med ME/CFS diagnosen F48.0 Neurasteni (1CD-10,
2012, p. 121) eller forskningsdiagnosen bodily distress syndrome (Forskningsklinik-
ken for Funktionelle Lidelser). En psykiatrisk diagnose medfgrer imidlertid nogle
@ndrede vilkar i forbindelse med at opna varige sociale ydelser, som eksempelvis en
fortidspension, hvorfor man kan argumentere for, at patienterne reelt set skades i
social sammenhang, nar de gives en psykiatrisk diagnose (La Cour, 2014, p. 5; Jen-
sen, 2014).

Hele problematikken i denne sammenhang omhandler manglende anerkendelse af
ME/CFS som en somatisk sygdom og som en reel diagnose. Patienter med denne
lidelse oplever at sta uden de universelle rettigheder, som deres alvorlige, kroniske
sygdom ellers burde berettige dem til. Pa denne made er der ikke blot tale om mang-
lende anerkendelse, men ogsa det, som Honneth (2006, p.178) ville kalde en decide-
ret kreenkelse. 1 den retslige sfere er der tale om krankelser, som fratager individet
dets rettigheder og udelukker individet socialt. Derigennem sker der en magtmassig
begransning af individets autonomi, og i relation til dette far individet en klar fglelse
af ikke at have status som en fuldgyldig, moralsk ligeberettiget interaktionspartner
(ibid.). For ME/CFS-patienter bestar det kreenkende i, at denne gruppe af patienter
kan siges at blive diskrimineret i sundhedssystemet. Dette understreges yderligere,
nar man sammenligner den status, som ME/CFS har i Danmark, med den status li-
delsen har i eksempelvis Norge. Her forskes der med udgangspunkt i en opfattelse af
sygdommen som fysisk og somatisk, og man forsgger aktuelt at afdekke, hvorvidt
ME/CFS er en autoimmun sygdom (Dommerud, 2015). Pa baggrund heraf kan der
argumenteres for, at de danske patienters retssikkerhed er truet, og at de bliver stillet
vasentligt darligere netop i kraft af placeringen i det psykiatriske system (Jensen,
2014).

Manglende anerkendelse samt krankelser inden for den retslige sfere kan ifglge

Honneth (Willig i Honneth, 2003, p. 18) fgre til, at individets selvagtelse ikke udvik-
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les, hvilket bl.a. sker i kraft af, at individet oplever ikke at blive tillagt den samme
grad af moralsk tilregnelighed, som ggr sig geldende for resten af befolkningen. For
patienter med ME/CFS medfgrer den made, de mgdes pa i sundhedssystemet, at de
mister muligheden for at realisere deres autonomi og oplever at blive ignoreret som
rettighedsbaerere (ibid.). Den krenkelse, som deltagerne oplever, afspejles ogsa i
undertemaet "Mgdet med sundhedssystemet”, som med al tydelighed viser, at den
behandling og de holdninger, de mgder, pa mange mader opleves som egentlige

overgreb.

6.1.3 Barrierer for sygdomslegitimering

Ud over den manglende anerkendelse, som synes at vare et generelt sygdomsvilkar
for patienter med ME/CFS, kan det diskuteres, om der er andre barrierer for syg-
domslegitimering for disse patienter. I denne sammenh@ng kan der vare tale om
savel generelle, samfundsmassige omstendigheder som mere patienttypiske om-

stendigheder.

Opnaelsen af “sygerollen”

Hvis fokus vendes mod den made, som vestlige samfund generelt er gearet til at be-
handle patienter, kan dette udggre et yderligere perspektiv pa nogle af de problem-
stillinger, der synes at ggre sig geldende for patienter med ME/CFS. Her er der ikke
tale om nogle omstendigheder, som er s@rlige for netop ME/CFS, men n@rmere
nogle samfundsmassige omstendigheder, som g&lder i forhold til kronisk sygdom
generelt.

I et norsk studie fra 2003 problematiseres den vestlige samfundsmassige tendens til
at behandle patienter med kroniske sygdomme ud fra en forstaelse af dem som akut
syge. I denne sammenhang treekker den norske professor Claire Glenton pa sociolo-
gen Talcott Parsons’ begreb the sick role. 1 Parsons’ (1951, p. 440) forstaelse er dét
at vaere syg en afvigelse fra geldende sociale normer, fordi den syge er ude af stand
til at varetage sine normale pligter og udfylde sine normale roller. Samtidig indebz-
rer sygerollen en rekke sociale rettigheder og forpligtelser: 1) Den syges fratages
sine normale pligter; 2) Den syge fratages ansvaret for sin egen tilstand; 3) Den syge
far ansvaret for sa hurtigt som muligt at blive rask; og 4) Den syge forventes at sgge
hjaelp for at bedre sin tilstand (ibid., p. 440f). Med udgangspunkt i Parsons’ forstael-
se skelner Glenton (2003, p. 2244) mellem begreberne illness og sickness og forkla-
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rer, at nar den syge person opfattes som havende sickness, en decideret sygdom, og
ikke bare illness, varierende grader af og former for kropslig lidelse, bliver sygdoms-
oplevelsen transformeret til at vare socialt meningsfuld. P4 denne made bliver sick-
ness grundlaget for den sociale accept.

Man kan argumentere for, at ME/CFS-patienter, der lever med bade en ikke-
anerkendt og en uforklaret diagnose, pa denne made netop befinder sig i en situation,
hvor de har illness, men ikke sickness. Glenton (ibid.) argumenterer for, at opnaelsen
af Parsons’ sygerolle indebarer, at patienten opnar anerkendelse for sin lidelse samt
gives en social licens til at blive fritaget for s@rlige pligter i en given periode. I vest-
lige samfund udggr sundhedssystemet den portvagt, som star imellem den enkelte
patient og sygdomslegitimering, fordi det er sundhedssystemets anerkendelse af li-
delsen, som er grundlaget for fgrnevnte fritagelse. Pa denne made bliver det legen,
som indtager den ultimative magtposition, hvilket berettiges med reference til en
biomedicinsk forstaelse af sygdom og behandling, hvor identifikationen af objektive
biologiske eller patologiske fund er afggrende for, om en sygdom vurderes som legi-
tim (ibid.). Allerede her har patienter med ME/CFS en ulempe, fordi et generelt syg-
domsvilkar for dem er, at de oplever, at deres laeeger netop ikke legitimerer deres syg-
dom, men derimod i stor udstrekning negligerer og trivialiserer deres lidelse (jf.
7424 Mgdet med sundhedssystemet”™).

Nar en patient opnar sygerollen, forventes det ikke, at patienten af sig selv bliver
rask. Derimod fritages individet for ansvaret for sin tilstand, og i stedet bliver det
passet pa. Til gengald forventes det syge individ at ggre en synlig indsats for at opna
bedring, hvilket eksempelvis inkluderer viljen til at samarbejde med passende og
kompetente personer (ibid.).

I sammenh@ng med mange andre sygdomme peger Glenton (ibid., p. 2250) pa,
hvordan man ofte ser, at patienter reagerer negativt pa at fa en diagnose pga. de seri-
@se negative implikationer, sygdommen medfgrer for deres tilvarelse. For ME/CFS-
patienter er billedet det omvendte — her sgges diagnosen aktivt i habet om, at de kan
opna det, som Glenton kalder sickness, frem for blot at opleve illness. 1 denne sam-
menhang kommer diagnosen til at repraesentere beviset pa, at deres lidelse er reel.
Samtidig har diagnosen den betydning, at den burde lede patienten til relevante be-
handlingstilbud, men lige netop for ME/CFES er dette ikke tilfeldet. I den klassiske
sygerolleforstaelse ligger der en formodning om, at sundhedssystemet er ngglen til

helbredelsen, men nar sundhedssystemet ikke kan tilbyde nogen former for relevante
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behandlingstilbud, sa fratages den syge muligheden for at opfylde sygerollen (Dumit,
2006, p. 577) (jf. 74.2.3 Diagnosens betydning”).

Glenton (ibid., p. 2245) peger pa, at sygerolle-begrebet er uegnet i forbindelse med
kroniske tilstande, men pa trods af dette synes det, at netop sygerolle-konceptet er
reflekteret i de sociale forpligtelser og forventninger, som stilles til patienter med
medicinsk uforklarede symptomer af sundhedsprofessionelle, kollegaer, familiemed-
lemmer og ikke mindst af patienterne selv. Pa baggrund af ovenstdende kan man
dermed argumentere for, at patienter med ME/CFS star svagt i forhold til at opna
sygdomslegitimering og anerkendelse, simpelthen fordi deres sygdom ikke er kom-

patibel med den sygdomsforstaelse, som vestlige sundhedssystemer er bygget pa.

Sygdomsnarrativer

Der kan argumenteres for, at visse karakteristika ved patientgruppen muligvis ogsa
spiller en rolle, nar vi skal forsgge at forsta den sarlige situation, som omgiver
ME/CFS. I et studie fra 2005 pegede en rekke medicinske sociologer pa, at én af de
ting, der synes at vare felles for patienter med medicinsk uforklarede symptomer,
er, at deres sygdomsnarrativer er kaotiske (Nettleton et al., 2005).

Ifglge sociologen Arthur Frank (1997, p. 1) udggr en serigs sygdom et tab af den
destination og det kort, der kan siges tidligere at have vejledt en persons liv. Syge
mennesker ma lere at teenke anderledes. Ifglge Frank (ibid.) sker denne lering i den
proces, hvor de syge personer hgrer dem selv fortelle deres historier, absorberer an-
dres reaktioner og oplever deres historier blive delt. De historier, som syge menne-
sker forteeller, fortelles igennem en saret krop og kan siges at komme ud gennem
kroppen. Kroppen, hvad end den er rask eller stadig er syg, er savel arsag som emne
og instrument i relation til nye historier. Den konventionelle forventning til ethvert
narrativ, for savel forteller som lytter, er at en fortid leder til en nutid, der leder op til
en forudsigelig fremtid. Sygdomsnarrativet er skavt, fordi dets nutid ikke er, hvad
fortiden burde have ledt op til, og fremtiden knapt er tenkelig (ibid., p 55). Pa bag-
grund af denne forstaelse prasenterer Frank tre typer af sygdomsnarrativer:

Plottet i restitutionsnarrativet har fglgende grundleggende handlingsforlgb: I gdr
var jeg rask, i dag er jeg syg, men i morgen bliver jeg rask igen” og er pa denne ma-
de struktureret siledes, at personen bliver syg, sgger hjelp og far det bedre (ibid., p.
77). Quest-narrativet er baseret pa personens gradvise erkendelse af en hgjere me-

ning, hvor sygdommen opfattes som en rejse mod denne. Pa den made bliver syg-
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dommen en metaforisk rejse, hvor den syge person vender hjem med en eller anden
form for positiv udvikling i bagagen (ibid., p. 117). Endelig er der kaosnarrativet.
Kaos er det modsatte af restitution. I kaosnarrativet kan man frem for et plot tale om
et nonplot. Her er historierne kaotiske i deres mangel pa narrativ orden. Handelser
fortelles i takt med, at fortelleren oplever livet — uden rekkefglge eller markbar
kausalitet. Kaoshistorier er angstprovokerende. Forventningen om helbredelse, frem-
gang og professionalisme, som restitutionsnarrativet lover, krakelerer og afslgrer
sarbarhed, tomhed og magteslgshed (ibid., p. 97). Kaoshistorier er svare at lytte til.
En indledende arsag til dette er manglen pa sammenhangende rekkefglge, men de er
ogsa svare at lytte til, fordi de virker angstprovokerende og truende pa lytteren
(ibid.).

I deres studie finder Nettleton et al. (2005, p. 206), at sygdomsnarrativerne for deres
deltagere har mange lighedspunkter med kaosnarrativet. Narrativerne er praeget af
forvirring og usikkerhed. Der er ikke et helt klart defineret problem, som kan veare
malet for behandling, som i restitutionsnarrativet, og der er samtidig ikke nogen be-
gyndelse og slutning, som kan danne stien for den metaforiske rejse i quest-
narrativet. Sygdommens kurs mangler, og narrativet barer preg af en manglende
kronologi, som mistes i ma&ngden af legebespg, udredninger, behandlinger, etc.
(ibid.).

Nettleton et al. (ibid., p. 209) peger pa, hvordan narrativet i sig selv bliver en heem-
sko for disse patienter i mgdet med sundhedssystemet, fordi forvirringen og usikker-
heden kommer i forgrunden, hvilket kan vare med til at patienterne i sundhedssy-
stemet bliver opfattet som neurotiske simulanter. I relation til en diagnose som
ME/CFS, som er sa relativt ukendt af selv sundhedsprofessionelle, kan dette i hgj
grad tenkes at ggre sig geldende, og det understreges ogsa af den made, som delta-
gerne i dette projekt beskriver at vare blevet mgdt af diverse leger igennem deres
sygdomsforlgb (jf. ’4.2.4 Mgdet med sundhedssystemet™).

Dermed kastes der lys over endnu en faktor, som er med til at skabe en sarligt ud-
fordrende situation for netop denne patientgruppe. Nettleton et al. (ibid.) foreslar, at
narrativerne for denne type patienter maske bliver kaotiske, fordi de er ude af stand
til at udfylde sygerollen. Dermed bliver et kaotisk narrativ ikke ngdvendigvis udtryk
for en forvirret patient, men derimod udtryk for de problemer, patienten har med at
leve op til de sociale forventninger, der er til ham eller hende som patient.

I bogen ”Stories of Sickness” peger lege Howard Brody (1987, p. 185) pa, at en fzl-
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les konstruktion mellem patient og sundhedsfagligt personale af et sygdomsnarrativ
faktisk kan virke lindrende i den udstra&kning, at historien giver sammenhang og
forstaelse. I disse tilfelde kan den felles skabte sygdomshistorie vere med til at for-
gge den sociale stgtte og omsorg, som leder mod patientens mestring og kontrol. I de
tilfelde, hvor sygehistorien skaber meningslgshed, social isolation og hjelpelgshed,
er effekten imidlertid den modsatte.

Pa baggrund af ovenstaende ma det formodes, at den made ME/CFS manifesterer sig
pa ogsa i sig selv kan blive en haemsko for patienterne, fordi sygdommens forvirren-
de og uklare natur danner grundlag for kaotiske sygdomsnarrativer. Dette skaber et
darligt udgangspunkt for patientgruppens positive mgde med sundhedssystemet,

hvilket er med til yderligere at stille dem i en udfordrende og magteslgs position.

6.1.4 Saerlige omstandigheder i Danmark

Et andet vigtigt perspektiv, som ma medtages, nar vi skal forsta vores deltageres si-
tuation, er, at den virkelighed, som deltagerne forteller om, afspejler tilstande, som i
en vis udstrekning formodentligt er specifikke for Danmark. I denne sammenh&ng
er der en re&kke samfundsmassige overvejelser, som kan vare med til at give yderli-

gere bud pa, hvordan det er at veere ME/CFS-patient i netop Danmark.

Definitionsudfordringen: ‘fatigue’ versus ’traethed’

I undertemaerne ”Symptomer” og “Diagnosens betydning” legges der af deltagerne
meget kraftigt veegt pa en skelnen mellem treethed og udmattelse. Den engelske di-
agnose chronic fatigue syndrome er blevet til den danske diagnose kronisk treetheds-
syndrom, og dermed konnoteres den forstaelse, at kernesymptomet er treethed. Ud
over treethed foreslar en engelsk-dansk ordbog termerne udmattelse, energilpshed og
sveekkelse (Ordbogen.com), og der kan argumenteres for, at disse termer bade er me-
re deskriptive og mere kraftfulde — og i langt hgjere grad stemmer overens med den
made, som patienterne med deres egne ord beskriver sygdommen (jf. tema ’Syg-
domsoplevelse’). Der kan altsa tenkes at ligge en semantisk barriere for diagnosen i
Danmark pga. den made, den er blevet oversat pa.

Der kan argumenteres for, at et ord som freethed er med til at trivialisere og banalise-
re lidelsen. Nar man hgrer deltagerne fortelle om i hvor hgj grad, de er pavirket af
deres sygdom, og hvordan den fgles fysisk (jf. ”4.1 Sygdomsoplevelse”), kan der pa

denne made stilles spgrgsmalstegn ved, om ordet traethed er deekkende. For deltager-
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ne er der ingen tvivl — de er ikke freette. De er pavirket pa en langt mere omfattende,
gennemgribende og alvorlig made, og selvom det kan vare svart for dem at forklare,
sa giver bl.a. deres metaforiske beskrivelser af de symptomer, de oplever, et klart
billede af, at der er tale om andet og mere end blot trethed (jf. ’4.1.4 Metaforer”™).

Det er svert at sige med sikkerhed, om den semantiske uoverensstemmelse mellem
den engelske og den danske diagnose har en betydning i et stgrre perspektiv. Dog
kan der argumenteres for, at det i hvert fald potentielt har en betydning, ndr man taler
om den samfundsmassige opfattelse af diagnosen. Dette kan understgttes af de empi-
riske fund den medicinske antropolog Norma C. Ware har fundet i sit kvalitative
studie af patienter med CFS. Hun finder, at disse patienter oplever en hgj grad af
delegitimering i kraft af den generelle trivialiserende holdning, der er til symptomer
som eksempelvis trethed, gm hals og influenzasymptomer (Ware, 1992, p. 350). 1
denne sammenhang kan den danske diagnose, som udpeger trethed som kernesymp-
tomet, frygtes at blive til en yderligere trivialiserende faktor for en i forvejen i hgj

grad trivialiseret tilstand.

Funktionelle lidelser

Et andet bud pa en helt sa@rlig omstendighed, som formentligt spiller ind pa den ge-
nerelle opfattelse af ME/CFS-diagnosen, er det faktum, at diagnosen kronisk treet-
hedssyndrom er blevet kategoriseret som det, der i Danmark kaldes de funktionelle
lidelser. Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser i Arhus definerer en funktio-
nel lidelse som en sygdom, som medfgrer fysiske gener, der ggr det sveart at fungere
i dagligdagen. Disse tilstande forstas som et udtryk for en overbelastet hjerne og
krop, som derfor ikke fungerer normalt, og felles for lidelserne er, at man ikke ken-
der deres @tiologi (Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser). Som udgangs-
punkt for forskningen i de funktionelle lidelser har Forskningsklinikken forslaet ar-
bejdsdiagnosen bodily distress syndrome (BDS), hvilken bl.a. dekker over en rekke
diagnoser som fibromyalgi, kronisk trethedssyndrom, irritabel tyktarm, kronisk
smertesyndrom, somatiseringstilstand, duft- og kemikalieoverfglsomhed og kronisk
piskesmeld (ibid.).

En rundspgrge som avisen Information i 2014 foretog til ti patientforeninger, der
reprasenterer patienter, der alle kan placeres under de funktionelle lidelser, klargjor-
de, at ingen af patientforeningerne anerkender at vare placeret i denne kategori (Jen-

sen, 2014). For ME Foreningen handler denne holdning bl.a. om, at et af diagnose-
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kriterierne for G93.3 Myalgisk Encephalomyelitis er, at det udelukkes, at patientens
symptomer er udtryk for en somatiseringstilstand (ME Foreningen). Dermed betyder
en diagnose som BDS eller en kategorisering som en funktionel patient, at den syg-
dom, som patienterne selv mener at lide af og i de fleste tilfelde er diagnosticeret
med, underkendes.

Det er udfordrende at give et klart svar pa, hvad placeringen af ME/CFS under de
funktionelle lidelser ggr i et stgrre perspektiv, men der kan argumenteres for, at dét at
sygdommen pa denne made sidestilles med en rekke andre sygdomme og ikke bliver

anerkendt i sin egen ret kan vere med til yderligere at trivialisere den.

6.2 Del 2: Mening

Gennem nedenstédende deldiskussion belyses deltagernes udvikling i relation til at

skabe mening i deres tilvaerelse samt betydningen af accept i denne sammenhang.

6.2.1 Segen efter mening

Forste diskussionsdel tegner et billede af en patientgruppe, der pa mange mader sid-
der i en udfordrende og fastlast position. Sygdommens kroniske karakter har umid-
delbart en lang re&kke praktiske, folelsesmassige og identitetsmassige implikationer
for patienterne, som tvinger dem til at revurdere hele deres livssituation. Herudover
ma de kempe for at blive hgrt og anerkendt af deres omverden som fglge af syg-
dommens manglende @tiologi og synlighed. Der er siledes ikke noget at sige til, at
D2 beskriver starten af sin sygdomstilvaerelse som en ensom kamp (jf. “4.2 Sarlige
sygdomsvilkar”). Selvom alle deltagerne satter ord pa den problematiske situation,
de befinder sig i, giver de imidlertid udtryk for at have opnaet en vis form for livs-
kvalitet i tilveerelsen, saledes at de er i stand til at leve et meningsfuldt liv (jf. ”4.6 Et
meningsfuldt liv”’). Deltagerne synes pa denne made at vere i stand til at tillegge
deres liv mening pa trods af de begraeensende vilkar, der er forbundet med deres syg-

dom.

Sygdomsrepraesentationer

I den forbindelse er det interessant at inddrage en reekke perspektiver fra psykologi-
professor Howard Leventhals teori om sygdomsrepreesentationer. Teorien om syg-
domsreprasentationer er baseret pd den antagelse, at mennesker handterer sygdom

og symptomer pa samme made som andre problemer. Nér et individ star over for et
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problem eller en &ndring i status quo, vil det, ud fra denne antagelse, vaere motiveret
for at lese problemet for pd den made at genoprette et stadie af normalitet (Ogden,
2014, p. 53). Hvis individets normale (raske) stadie forstyrres (af sygdom), vil det
saledes vare motiveret for at udjevne denne forstyrrelse for at vende tilbage til et sa
normaliseret og raskt stadie som muligt (ibid., p. 54). P4 den méade kan sggen efter
mening siges at vaere en almenmenneskelig proces, hvor individet forsgger at skabe
psykologisk ligevaegt eller equi/ibrium, nér han eller hun stér i en problematisk situa-
tion. Nar denne problematiske situation viser sig i form af sygdom, mener Leventhal
(1970), at sygdomsreprasentationer spiller en vigtig rolle. Han definerer sygdomsre-
prasentationer som patienters egne implicitte common sense beliefs om sygdom og
forslér, at disse er med til at give sygdomslivet mening, da det gor patienterne i stand
til at udvikle og overveje passende copingstrategier til at handtere deres sygdom
(ibid.). P4 den méde regnes sygdomsreprasentationer som afgerende for den generel-
le tilpasning til livet med kronisk sygdom.

Leventhal et al. (1992) har, pa baggrund af en rakke interviewstudier med patienter
med mange forskellige sygdomme, identificeret fem kognitive dimensioner, der géar
igen i sygdomsrepraesentationer: Identitet, som indbefatter sygdommens merkat og
symptomer; opfattelse af sygdommens drsag; sygdommens tidsplan eller varighed;
sygdommens konsekvenser for personens liv; samt troen pa, om sygdommen kan
kureres/kontrolleres (ibid., p. 148). Kulturelle og sociale faktorer savel som den af-
fektive respons pa sygdom er med til at forme disse kognitive reprasentationer af
sygdommen, som derfor ma betragtes som en dynamisk og foranderlig proces (Die-
fenbach og Leventhal, 1996, p. 12).

Moss-Morris et al. (1996) har undersegt sygdomsreprasentationer i relation ME/CFS
og fundet, at der er en positiv forbindelse mellem patienternes sygdomsreprasentati-
on og deres tilpasning til livet med sygdommen. Dette hanger, ifolge forskerne,
sammen med, at jo sterkere en kognitiv repreesentation patienterne har af deres syg-
dom (i forhold til ovennavnte fem dimensioner), jo mere adaptive er deres copi-
ngstrategier (ibid., p. 19).

Der kan séledes argumenteres for, at den positive tilpasning som ses hos deltagerne i
vores studie er tet forbundet til deres sygdomsreprasentationer. Deltagerne har til-
syneladende fundet et stabilt stasted i tilvaerelsen, hvor de har s meget begreb om
deres lidelse, at de er i stand til at handle ud fra egen bedste interesse. Med en lidelse

som ME/CFS folger mange ubekendte faktorer, hvilket muligvis kun styrker disse
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patienters sygdomsreprasentationer. Som folge af den begraensede viden der er om
sygdommen, bliver det saledes patientens egen personlige fornemmelse af sygdom-
men, der bliver menings- og retningsgivende. Dette fremgér ogsa af temaet “Et me-
ningsfuld liv”’, hvor deltagerne netop italesatter en styrket indre fornemmelse, som
tilsyneladende geor dem i stand til at leve i storre overensstemmelse med deres syg-
dom, dvs. handtere sygdomslivet adaptivt. Leventhal et al. (1992, p. 148) forholder
sig ikke til specifikke copingstrategier i deres teori, men pd baggrund af fundene i

vores studie synes accept at udgere en afgerende faktor i denne sammenhang.

6.2.2 Vigtigheden af accept

Deltagerne fremhaver alle vigtigheden af at have opnéet en accept af livet med
ME/CEFES (jf. “4.6.1 Accept af livsvilkar”), og meget tyder pa, at dét, at de har forma-
et at acceptere de sygdomsrelaterede vilkar, der omgarder lidelsen, har haft stor be-
tydning for progressionen mod en meningsfuld tilvaerelse. Hvorfor dette ger sig gal-
dende, og hvordan dette kan siges at komme til udtryk hos de tre deltagere vil blive
diskuteret i det folgende.

Konceptet accept

Accept er et komplekst begreb, der bestar af mange forskellige komponenter, og der
findes saledes ikke nogen universel definition af begrebet (Wulfert, 1994). Definitio-
nen udfordres yderligere af, at accept ikke blot er et psykologisk begreb, hvilket be-
tyder, at almene opfattelser af, hvad der ligger i ordet, kan vare barrierer for den
professionelle opfattelse af ordets betydning (Williams & Lynn, 2010, p. 7). Fire
moderne definitioner af accept er 1) at tage eller modtage noget som en gleede, fyl-
destgorelse af et krav eller en pligt, 2) positiv modtagelse, agtelse eller godkendelse,
3) samtykke til eller tro pd og 4) kvaliteten at veere acceptabel (ibid.). I alle fire defi-
nitioner ligger der noget underforstaet positivt og billigende. I en psykologisk forsta-
else af begrebet ma det dog papeges, at accept af en stimulus ikke behgver vere det
samme som at billige eller pa nogen made anse den for at vare acceptabel; i denne
sammenh@ng kan accept indebare at erkende stimulussens tilstedevarelse frem for
at give den en evaluerende betegnelse (ibid., 2010, p. 8). I praksis kan accept endvi-
dere for nogle konnotere at give op eller at kunne opfatte noget negativt som positivt,
og for nogle patientgrupper kan ideen om accept pa denne made synes markelig eller

ligefrem pervers (La Cour, 2012, p. 2).
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Selvom deltagerne i vores studie itales@tter accept som en positiv udvikling i deres
sygdomsforlgb, der har medvirket til, at de i dag kan leve en meningsfuld tilvaerelse
pa trods af sygdommen invaliderende karakter, er det saledes vigtigt at understrege,
at accepten i sig selv ikke ngdvendigvis opleves som noget positivt for deltagerne.
Dette kommer ogsa til udtryk i undertemaet ”Accept af livsvilkar”, hvor D3 siger, at
hun aldrig kan acceptere, at tingene er som, de er - underforstaet betragte det som
noget positivt - men nar det ikke kan vere anderledes, er hun ngdt til at affinde sig
med det. Denne udmelding fra D3 er med til at understrege, hvordan begrebet accept
i forbindelse med kronisk sygdom i nogle tilfelde kan opfattes som noget maladap-
tivt, ogsa selvom selve acceptprocessen har adaptive udfald (Telford et al., 2006, p.

460).

Accept og kronisk sygdom

Der er de senere ar kommet et gget fokus pa accept i relation til kronisk sygdom. Et
af de mest undersggte omrader i denne forbindelse er accept af kronisk smerte, og en
primar forsker inden for dette omrade er den britiske sundhedspsykolog Lance
McCracken. Han definerer smerteaccept som at kunne erkende, at man har smerte,
opgive uproduktive forsgg pd at kontrollere smerte, handle som om, at smerte ikke
ngdvendigvis indebeerer invaliditet og bestreebe sig pad at leve et tilfredsstillende liv
pa trods af smerte (McCracken, 1998, p. 22). Accept i denne sammenhang involve-
rer altsd at opleve vedvarende smerte uden at forsgge at undga, reducere eller pa an-
den made kontrollere den (Fish et al., 2010, p. 435).

McCrackens forskning peger pa, at en accept frem for kontrol af smerte fgrer til en
gget tilpasning til livet med kronisk sygdom (McCracken et al., 2004, p. 165). I en
sporgeskemaundersggelse med kroniske smertepatienter fandt han bl.a., at accepten
af smerte var associeret med mindre psykologisk stress og disability (McCracken,
1998, p. 24). Et lignende resultat blev fundet i et studie med patienter med kronisk
leddegigt og multipel sklerose (Evers et al., 2001, p. 1033). Dette studie viste endvi-
dere, at accept var relateret til en gget fysisk og psykologisk helbredsstatus ved en
opfglgning et ar efter (ibid.).

Selvom idéen om accept af sygdom er mest undersggt i relation til kronisk smerte, er
der ligeledes fa studier, der har beskaftiget sig med accept i forhold ME/CFS. Et af
disse er et studie foretaget af Van Damme et al. (2006, p. 596), der gnskede at under-
sgge, hvorvidt accept bidrager til et gget velvaere hos ME/CFS-patienter. Her fandt
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forskerne, at accept havde en positiv indvirkning pa savel symptomet udmattelse som
mere generelle aspekter af patienternes velvare og bl.a. bidrog til gget emotionel
stabilitet og mindsket psykologisk stress (ibid., p. 598).

Der synes saledes at vare en lang raekke fordele ved accept i relation til kronisk syg-
dom. Accept kan i denne sammenhang betragtes som en copingstrategi, der ger pati-
enterne i stand til at leve med, frem for at arbejde imod, de fysiske symptomer, de
oplever. Da dette ogsa synes at gare sig geldende for deltagerne i vores studie, kan
der argumenteres for, at denne sygdomsaccept udger en helt essentiel faktor i delta-

gernes positive handtering af deres sygdom.

6.2.3 Vejen til accept

Teorien om accept af tab, fremsat af psykologerne Tamara Dembo, Gloria L. Levi-
ton og Beatrice A. Wright, tilbyder en ra&kke interessante perspektiver pa den adapti-
ve psykologiske udvikling D1, D2 og D3 kan siges at have varet igennem i deres
sygdomsforlgb i henhold til at acceptere deres sygdom og opna mening i tilverelsen.

Teorien er primart baseret pa et kvalitativt interviewstudie foretaget af Dembo, Levi-
ton og Wright i arene 1945-48, hvor de gnskede at undersgge nogle af de personlige
og sociale problemer, der er forbundet med at have en fysisk disability® (Dembo et
al., 1975, p. 1). Pa baggrund af dette studie fandt de, at disability bade kan lede til en
undervurdering af eksisterende ferdigheder samt en devaluering af hele personen.
Accept af tab omfatter imidlertid en regulering af personens verdisystem, saledes at
hans eller hendes faktiske eller oplevede tab ikke har en negativ indvirkning pa eksi-
sterende faerdigheder (ibid., p. 50). I denne sammenhang skal rab forstas som fravee-
ret af noget vardifuldt, der opleves som en personlig modgang (eng: misfortune),
mens der med accept menes en ikke-devaluerende opfattelse af dette vearditab
(Wright, 1983, p. 163). Baseret pa Dembo et al.’s arbejde, har Wright (ibid.) foresla-
et fire hovedendringer i en persons vaerdisystem, som kan modvirke eller begrense
selv-devaluering og pa den made styrke personens accept af tab: 1) Udvidelse af
veerdihorisonten; 2) Underordning af fysik i forhold til andre veerdier; 3) Begrens-
ning af disability-fplger; og 4) Transformering af komparative verdier til aktive

veerdier.

¥ Studiets sample bestod af krigsveteraner fra 2. Verdenskrig. Her var der saledes tale om mennesker
med en fysisk synlig disability (Dembo et al. 1975, p. 2). Teorien har dog vist sig anvendelig til at
beskrive udviklingen af accept hos sdvel mennesker med synlige som ikke synlige disabilities (Keany
& Glueckauf, 1993, p. 199).
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Sorgen over det tabte

I undertemaet "Det, der er mistet” beskriver alle deltagerne en ra&kke personlige og
sociale tab som fglge af deres sygdom. Ifglge Wright (1983, p. 163) er dette en
uundgaelig del af livet med en disability, da denne s@tter nogle fysiske begransnin-
ger for udlevelsen af personlige og sociale verdier. Med dette varditab mener hun
ligeledes, at der fglger en periode med sorg, hvor der sker en indsn&vring af perso-
nens livsverden samt en optagethed af selve tabet (ibid.). Dette synes ogsa at have
gjort sig geldende for deltagerne i1 vores studie. Det er primart D2, der ekspliciterer
denne sorg (jf. ”4.2.3 Diagnosens betydning”; ”4.4.2 Mental stgtte”; ”4.6.1 Accept af
livsvilkar”), og dette har muligvis noget at ggre med, at hendes sygdomstilverelse er
mere nylig end de to gvriges. Sorgen over tabte verdier fremstar imidlertid som no-
get retrospektivt for alle deltagerne, og der kan pa baggrund af Wrights teori argu-
menteres for, at der er sket en udvidelse af veerdihorisonten hos de tre deltagere. Det-
te indebarer en stigende interesse i de tilfredsstillende og meningsgivende ting, der
er tilgengelige for personen, samt en erkendelse af, at alt ikke er tabt som fglge af
personens disability (ibid., p. 167). Ifglge Wright (ibid., p. 168) kan det vare en lang
og hard proces at na til dette punkt, og for nogen kan livet op til synes meningslgst.
Hun nazvner ligeledes, at fglelsen af sorg og hablgshed kan veare et sa gennemsyren-
de element i patientens tilverelse, at tanker om dgden kan virke tillokkende (ibid.).
D1 nzvner som den eneste af deltagerne, at hun pa et tidspunkt i sit sygdomsforlgb
havde tanker om at tage sit eget liv, men at opdagelsen af et behandlingsalternativ og
den fysiske bedring, hun oplevede herved, gav hende en ny tro pa livet (jf. 74.5.1
Fysisk forbedring”). Der synes saledes ikke at have varet tale om en decideret sta-
mina experience, som den beskrives i Wrights (ibid.) terminologi, hvor det alene er
tanken om livet i kontrast til dgden, der fostrer fornyet hab og styrke hos patienten.
Dog kan der argumenteres for, at D1’s selvmordstanker fik hende til at handle pa
livet, og at de positive fglger ved denne handling har veret med til at facilitere et nyt
holdepunkt i hendes tilverelse.

For D2 og D3 kan der have veret tale om en mere gradvis udvidelse af deres verdi-
horisont, fostret af mange forskellige faktorer. I hvert fald fremhaver de ikke pa
samme made én bestemt begivenhed, der kan settes i relation hertil. Dette har mu-
ligvis noget at ggre med, at de to deltagere ikke har oplevet samme fysiske forbed-

ring som D1 og derfor i hgjere grad har varet tvunget til at trekke pa nogle indre
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ressourcer i denne sammenhang. Ifglge Wright (ibid., p. 169f) kan der have veret
tale om, at kvinderne pa et tidspunkt har oplevet at veere mattede af sorg og haft be-
hov for at skabe et nyt meningsindhold i tilvarelsen. Her synes behovet for igen at
kunne klare hverdagsaktiviteter og praktiske ngdvendigheder i livet at vaere af stor
betydning (ibid.). Begge deltagere n@vner, hvordan de generelt er meget handlekraf-
tige som personer, (jf. “4.6.2 Livsindstilling”), og denne grundindstilling til livet har
givetvis ogsa hjulpet dem til at treede ud af fglelsen af hablgshed og sorgen over tabte
vardier for i stedet at rette fokus mod tilgengelige og meningsgivende verdier 1 til-
vaerelsen.

Selvom det er ngdvendigt, at personen pa denne made forlader stadiet af sorg for at
kunne tilpasse sig livet med sin disability, mener Wright (ibid.) dog, at det er en fejl
at tro, at dette skal ske i hast. Hun mener derimod, at der er god grund til at tro, at en
sorgperiode, hvad enten den er meget eller lidt dybfglt, er en helende og styrkende
periode for individet, der gradvist lukker ét kapitel og starter et nyt (ibid.).

Veerdigendringer

Med udvidelsen af vaerdihorisonten sker der, ifglge Wright (1983, p. 183), en rekke
vaerdiendringer hos patienten, der er med til at fostre en positiv tilpasning til livet
med en disability. Deltagerne i vores studie synes alle at vere naet til et punkt, hvor
de i stedet for at lade sig opsluge af deres sygdom er i stand til at leve i overens-
stemmelse med den, hvilket Wrights gvrige tre verdiendringer kan belyse yderlige-

re.

Underordning af fysik i forhold til andre vardier

Wright (ibid., p. 171) fremha&ver, at vi lever i et samfund, hvor der legges stor vagt
pa perfektion og dygtighed, og at dette fokus pa fysik kan vare tiltagende i en sorg-
periode, hvor et tab af kropslige egenskaber ggr sig geldende. Et fokus som dette
kan lede personen til at ignorere vigtigheden af andre livsverdier, da disse ikke er i
stand til at overskygge den styrke og veardi, der tillegges fysikken. I takt med at
vardihorisonten udvides, mener Wright (ibid.) imidlertid, at dette kropsfokus afta-
ger, og at personen i stedet begynder at ggre sin vardi op i ferdigheder og karakter-
trek, der ligger ud over det fysiske.

En vigtig udvikling i denne forbindelse, er ifglge Wright (ibid., p. 172f), at personens
evne til at yde sit bedste kommer til at betyde mere end personens fysiske formaen.

Her sammenligner personen sig sdledes ikke med andres fysiske evner, men vurderer
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sig selv ud fra sit eget personlige funktionsniveau og det bedste, han eller hun kan
prestere inden for dette (ibid.). P4 den made reduceres den relative vegt, der tilleg-
ges personens fysik (ibid., p. 173).

I undertemaet ”Sygdomscoping” beskriver alle deltagerne, hvordan de har lert at
lytte til deres krop og kompensere for dens begrensninger frem for at modarbejde
den. De synes saledes at have affundet sig med deres fysiske forméen, og det er ma-
ske netop dette kropshensyn, der ggr dem i stand til at fokusere pa andre vigtige ver-
dier i livet. Vigtigheden af et sadant fokusskift ggr sig serligt gaeldende for D2 og
D3, da de i mods®tning til D1, er forholdsvis begrensede i deres fysiske udfoldelse.
De beskriver da ogsa begge, hvordan deres liv i minimal grad er baseret pa fysisk
aktivitet, men frem for at lade dette resultere i en fysisk stagnation, er de begge me-
get opsatte pa at ggre det, de nu engang kan — inden for deres funktionsniveau (jf.
”4.5.2 Sygdomscoping”).

Selvom D1 oftere fremhaver vigtigheden af fysiske verdier, sasom gature i naturen,
end de to gvrige deltagere, synes hun dog ogsa at have fokus pa andre vigtige verdi-
er i livet. Alle deltagerne navner vigtigheden af sociale vardier sasom samvaret
med bgrn, familie, venner og stgttegrupper samt mere personlige verdier som gla-
den ved at lytte til musik og vare i haven (jf. 74.4 Stgtte”; 4.6.3 Kilder til mening”).
De fysiske verdier synes pa den made at vere tradt i baggrunden for alle tre deltage-

re.

Wright (ibid., p. 175) papeger, at dette mindskede kropsfokus ikke er ensbetydende
med, at personens fysiske helbred ikke stadig er vigtigt og skal tillegges vaerdi. Hun
mener blot, at denne verdi skal afbalanceres, sdledes at den ikke bliver devaluerende
for individets selvbillede (ibid.). Dette synes heller ikke at ggre sig geldende for
deltagerne i vores studie. Her spiller fysikken stadig en rolle pa den made, at de alle
fremhaver vigtigheden af, at de trods alt har oplevet en eller anden form for fysisk
bedring gennem arerne, og f.eks. ikke lengere er sengeliggende (jf. “4.1.5 Da det var

verst”).

Begransning af disability-felger

Ifglge Wright (ibid., p. 175) kan en fysisk disability blive sa dominerende i en per-
sons liv, at den far en raekke personlige fglger, der reekker ud over de faktiske funkti-
onelle fglger, den har for personen. Her kan der vare tale om en negativ pavirkning

inden for forskellige fysiske, emotionelle og intellektuelle sferer samt af den gene-
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relle fglelse af personligt vaerd. Wright (ibid.) beskriver dette som the spread effect,
hvor et enkelt karakteristika bliver determinerende for hele personens selvbillede.
Hun antager, at jo mere personen bliver i stand til at adskille sig selv fra sin disabili-
ty, dvs. betragte sin disability som en besiddelse frem for et karaktertreek, jo mindre
indflydelse far den pa andre aspekter af personens liv (ibid., p. 175f). Der er saledes
stor forskel pa, om personen anser sig selv som en syg person eller en person med en
sygdom (savel som med et job, en @gteskabelig status, en etnisk baggrund, etc.), hvor
disability gar fra at vare definerende for hele personen til at vare noget i tilleg til
personen. Pa denne made kan andre vigtige aspekter af personens liv, som sandsyn-
ligvis ellers ville blive overset, fa lov til at trede frem og blive verdsat (ibid., p.
176f)

Falles for deltagerne i vores studie er, at ingen af dem synes at overidentificere sig
med deres sygdom. I temaerne ”Udvikling” og ”Et meningsfuldt liv” er der generelt
fokus pa, hvordan deltagerne har lert at leve et liv, hvor de kompenserer for syg-
dommens begransninger, saledes at den far sa lidt betydning for deres tilvaerelse som
muligt. Sygerollen kan pa den made siges at blive minimeret i deltagernes liv, og
deres fremhavelse af andre vigtige roller sasom mor, partner og veninde (jf. 4.4
Stgtte”; 74.6.3 Kilder til mening”) ggr ligeledes, at sygdommen ikke fremstar som
determinerende for deres identitet. P4 den made formar deltagerne at begrense po-
tentielle personlige skader ved deres sygdom og undgar, hvad Wright kalder, the
spread effect.

Transformering af komparative vardier til aktive vaerdier

Nar en personlig egenskab eller ferdighed bliver sammenlignet med en standard-
egenskab eller - ferdighed, bliver den, ifglge Wright (ibid., p. 178f) tillagt en kompa-
rativ, statusmessig verdi. Modsat involverer aktive, iboende vardier en evaluering
baseret pa indre vard eller gavnlighed. Med en aktiv verdi er det altsa muligt at fo-
kusere pa kvaliteten ved en genstand, faerdighed eller person frem for dens status i
sammenligning noget andet. En kgrestol kan f.eks. blive vardsat for sin anvendelig-
hed som et middel til mobilitet, i stedet for at blive devalueret som varende mindre
verd end at ga eller Igbe (ibid., p. 179f). Wright (ibid., 179) mener saledes, at ved at
transformere komparative verdier til aktive vardier bliver personer med en disability
i stand til at verdsatte de ting ved sig selv, som ellers ville blive devalueret pa bag-

grund af deres komparative vardi.
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I undertemaet “Sygdomscoping” navner D2 og D3, hvordan de, om end det har ve-
ret en overvindelse, har affundet sig med at bruge en rekke fysiske hjelpemidler i
hverdagen. I stedet for at fremh@ve det ugnskede ved denne situation, fremhaver de
brugbarheden af disse hjelpemidler samt det faktum, at de hjelper dem til at leve et
mere socialt og tilfredsstillende liv. De papeger begge de stigmatiserende oplevelser,
der kan vaere forbundet hertil, men har vaennet sig til ikke at lade sig pavirke af disse.
Pa den made bliver det den kvalitetsmassige verdi og ikke den statusmassige verdi
ved disse hjelpemidler, der har betydning for de to deltagere.

Wright (ibid.) n@vner imidlertid, at komparative evalueringer ikke altid tager form af
statusmassige sammenligninger og derfor i nogle tilfeelde ogsa kan tjene et gavnligt
formal. F.eks. kan der vare tale om, at en person holder regnskab med, hvor langt
han eller hun er i stand til at ga for at fastsla progressionen mod et mal. Personen kan
fole sig glad eller skuffet over den udvikling, der er sket og muligvis afstemme sine
fremtidige forventninger herefter, men personens vardi forbliver den samme (ibid.)
Dette kommer til udtryk i D2 og D3‘s beskrivelse af en reekke fysiske mals@tninger,
som de har sat sig. Opnaelsen af disse mal er ikke afggrende for maden, de to delta-
gere anskuer sig selv pa, og er sdledes ikke et forsgg pa at sammenligne deres funkti-
onsniveau med andres. Disse mal er blot et udtryk for deltagernes gnsker og hab for
fremtiden (jf. ”4.5.2 Sygdomscoping”). Komparative evalueringer kan saledes synes
nyttige til at belyse en helbredsmassig fremgang hos personen, men vil, ifglge
Wright (ibid., p. 179f), blive gdeleggende for den accepterende proces, hvis de anses
som en bedgmmelse af personligt verd.

Da D1 pa mange mader har opnaet et atypisk godt fysisk niveau for en ME/CFS-
patient, er denne verdiendring ikke lige sd aktuel for hende, som for de to gvrige
deltagere. Hun ggr hverken brug af hjelpemidler eller satter sig fysiske mal for

fremtiden, men forsgger blot at fastholde status quo.

Social frigarelse

Ovenstaende belyser nogle elementer i den personlige udvikling de tre deltagere til-
syneladende har gennemgaet for at opna en stgrre accept af livet med ME/CFS.
Dembo et al. (1975) ggr i deres teori opmarksom pa, at der, ligesom et personligt
tab, finder et socialt tab sted, som fglge af en disability, og at en accept af dette lige-

ledes er af stor betydning.
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D2 er umiddelbart den af deltagerne, der satter flest ord pa det sociale tab, hun har
oplevet i forbindelse med sygdommen. Selvom hun stadig udtrykker en form for sorg
over dette tab, synes hun dog at have forliget sig med det (jf. “4.3.3 Det, der er mi-
stet”). Ifglge Dembo et al. (ibid.) kan der vere tale om, at D2 har opnaet en stgrre
accept af sit sociale tab i rakt med en gget accept af sit personlige tab, hvor en bety-
delig grad af fglelsesmassig uatha@ngighed og frihed fra sin omverden ggr sig gal-
dende. D2 beskriver, hvordan hun i lang tid forsggte at fastholde veninder, som var
pa vej vak, men at hun, i fellesskab med sin psykiater, naede frem til den erkendel-
se, at det ikke var besveret verd. Med denne erkendelse synes ligeledes at vare fulgt
en accept af at matte tage afsked med dele af sit gamle liv uden sygdom for at starte
et nyt liv med sygdom. Der kan pa den made siges at have varet tale om en social
friggrelse, der har gjort D2 i stand til at sgge nye og bedre relationer - hvilket hun har
fundet i en gruppe med andre ME/CFS-patienter (jf. “4.4.1 Netverk™).

Denne sociale friggrelse kan, ifglge Dembo et al. (ibid.), ligeledes manifestere sig
ved, at personen far mindre lyst til og behov for at omgéas mennesker med veardier,
han eller hun ikke selv deler eller respekterer. Dette synes i hgj grad at ggre sig gal-
dende 1 D1’s tilfelde, som navner, at hun har afbrudt kontakten med flere menne-
sker fra sit gamle netverk, med hvem hun ikke l®ngere deler de samme veardier,
efter hun er blevet syg. D3 har umiddelbart ikke oplevet et bemarkelsesvardigt soci-
alt tab, efter hun er blevet syg, og falder saledes lidt uden for kategori i denne sam-

menha&ng (jf. “4.3.2 Relationelle udfordringer”).

Selvom D1 og D3 ikke italesatter deres sociale tab pa samme made som D2, kan der
dog, pa baggrund af Dembo et al.‘s (ibid.) teori, argumenteres for, at alle deltagerne
har oplevet et socialt tab pa et mere overordnet plan, da dette ma betragtes som en
uundgaelig del af tilverelsen med en disability. Forfatterne sidestiller det sociale tab
med en fglelse af ikke at vare accepteret som gruppemedlem, og mener at denne
oplevelse har rod 1 virkeligheden. Uanset om en person har omstillet sig til livet med
en disability eller ej, vil han eller hun altsa opleve en ra&kke vanskeligheder i sit for-
hold til omverdenen (ibid., p. 63f). Accepten af dette tab indebrer, ifglge Dembo et
al. (ibid.), at personen betragter sig selv som et ligeverdigt gruppemedlem, der for-
tjener den samme accept som enhver anden i gruppen samt en adgang til de verdier,
gruppen kan tilbyde. Ligeledes vil personen vare i stand til at se, at det er gruppens

fejltilpasning, der ggr, at de er devaluerende og afvisende. Pa den made fjernes en
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del af den lidelse, der kan vare forbundet til andres ikke-accept, da personen hverken
finder denne berettiget eller rimelig (ibid.).

Deltagerne giver generelt udtryk for, at de er naet til et punkt i tilvaerelsen, hvor de
ikke lader sig kue af den manglende forstéaelse, de kan opleve i sociale sammenhan-
ge (jf. “4.2 Sarlige sygdomsvilkar). Tvartimod fremstar de meget bevidste om deres
eget vaerd som mennesker pd trods af deres sygdom, hvilket ovenstaende gennem-
gang af Wrights verdiendringer er med til at understgtte yderligere. Der kan saledes
argumenteres for, at det netop er deltagernes tilsyneladende sterke fglelse af person-
ligt og socialt vaerd, der ggr, at de ikke fuldt ud kan acceptere de samfundsmassige
vilkar, der omgarder dem (jf. 74.6.1 Accept af livsvilkar”), da disse ikke havder

deres ret som mennesker - nemlig retten til at vare syge.

6.3 Opsamling pa diskussionen

Del 1 i diskussionen kaster lys over en raekke faktorer, som har en indvirkning pé
tilvaerelsen for patienter med ME/CFS. Deres sygdomsoplevelse synes at have man-
ge lighedspunkter med, hvordan den kroniske sygdomsoplevelse generelt beskrives i
forskningslitteraturen. Dog beskrives endvidere en gennemgribende mangel pa aner-
kendelse og sygdomslegitimering, som adskiller ME/CFS fra andre kroniske syg-
domme. I denne sammenhang er der tale om oplevet diskriminering i sundhedsvaes-
net, som badde medforer en svagere position i socialvaesenssammenhang, men ogsé
forer til mere personlig lidelse. Dette skyldes formentlig, at patienterne ikke aner-
kendes som varende moralsk tilregnelige eller ligevardige rettighedsbarere, hvilket
kan gé ud over deres generelle folelse af selvagtelse.

Herudover kan der argumenteres for, at patienterne udfordres af bade samfundsmees-
sige og personlige barrierer for sygdomslegitimering. Samfundsmassigt er der tale
om vestlige sundhedssystemers generelle opfattelse af sygdom og sundhed, som er
darligt gearet til at héndtere kronisk sygdom. Yderligere kan den made, som
ME/CFS manifesterer sig pa, formodentligt have en negativ konsekvens for den ma-
de, hvorpa patienterne bliver opfattet af deres omverden. Det tyder pa, at deres syg-
domsnarrativer bliver kaotiske og i kraft af dette kaos efterlader modtageren med en
opfattelse af en forvirret og neurotisk patient. I tilgift til disse faktorer tyder det end-
videre pa, at nogle helt serlige omstaendigheder gor sig galdende for danske
ME/CFS-patienter. Der kan saledes tenkes at vaere en semantisk barriere for diagno-

sen 1 Danmark, fordi maden, den er blevet oversat pa, fremhaver trethed, og ikke
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udmattelse eller et steerkere symptom, som kernesymptomet. P4 denne made kan det
frygtes, at den i forvejen trivialiserende holdning, som ME/CFS-patienter mader,
bliver mere markant for danske patienter. Endvidere kan placeringen af ME/CFS
under den samlebetegnelse, som er blevet indfert i Danmark, de funktionelle lidelser,
ligeledes taenkes at bidrage til, at diagnosen i endnu hgjere grad trivialiseres. Bade
fordi diagnosen ikke far lov til at blive anerkendt i sin egen ret, men ogsa fordi place-
ringen under de funktionelle lidelser laegger markant mere veegt pa psykologiske

forklaringsmodeller og dermed kategoriserer diagnosen som psykosomatisk.

Del 2 i diskussionen sgger at give svar pa den undren, som ovenstaende skaber. Vi s&
1 analysen, at disse patienter — pé trods af ekstremt udfordrende fysiske, mentale og
samfundsmaessige vilkéar — alligevel formér at rette fokus mod at skabe mening i til-
vaerelsen. Med udgangspunkt i den teoretiske antagelse om, at sggen efter mening og
balance er en naturlig, menneskelig reaktion pd modgang og ubalance, diskuteres
betydningen af accept i relation til at opnd en meningsfuld tilvaerelse med sygdom.
Kernen i deltagernes evne til at opnd denne mening og balance synes at vare en ud-
viklingsproces, som medferer en rekke gennemgribende verdiendringer. Deltager-
nes fysiske begrensninger tillegges gradvist mindre vaerdi i sammenligning med
andre ferdigheder, de lykkes med at undga overidentifikation med deres disability,
og de lerer at vaerdisette ud fra kvalitet frem for at fokusere pa sammenligningsvar-
dier. Sidst, men ikke mindst, indebarer deres proces en social frigerelse, som ger
dem i stand til at satte sig ud over de sociale tab, som deres sygdom har medfert, i

kraft af en opfattelse af dem selv som socialt ligevaerdige pé trods af sygdom.
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7. Konklusion

I problemfeltet for naervarende projekt introducerede vi til en gruppe af patienter,
som lider af diagnosen ME/CFS. Disse patienter lider af en relativt ukendt, kronisk
lidelse og synes at vere voldsomt invaliderede savel mentalt som fysisk. Desuden
udmerker de sig ved at rapportere en usaedvanligt lav grad af livskvalitet og livstil-
fredshed. En begrundet antagelse om, at darlig helbredsstatus og lav livskvalitet ikke
nedvendigvis er kausale med hinanden, motiverede ensket om at undersgge denne

patientgruppe naermere inden for felgende problemformulering:

Hvilke livsvilkdr gor sig geeldende for patienter med ME/CFS, og er det muligt at

leve et meningsfuldt liv inden for rammerne af sygdommens begrensninger?

Inden for en biopsykosocial ramme skabte en hermeneutisk faenomenologisk meto-
dologi basis for at udfere interviews med tre kvindelige ME/CFS-patienter. Vha.
analysemetoden IPA afdekkede vi seks overordnede temaer, som deltagernes ople-
velser af at leve med ME/CFS faldt indenfor: ’Sygdomsoplevelse’, ’Scerlige syg-
domsvilkar’, ’ Personlige og sociale implikationer’, ’Stotte’, *Udvikling’ og ’Et me-
ningsfuldt liv’. Analysen kastede lys over en sygdomsoplevelse, som er praeget af
voldsom belastning i bade fysisk og mental forstand, og som er kendetegnet ved en
grundleeggende samfundsmaessig mangel pa anerkendelse og forstaelse. P trods af
dette viste det sig dog ogsa, at de tre deltagere alle besidder en serlig vilje og styrke
til at udvikle sig og finde kilder til mening inden for deres sygdoms begrensende
rammer.

Diskussionen af analysefundene tilfgjede teoretiske og empiriske perspektiver pé
problemstillingen. Forste del kastede yderligere lys over patienternes livs- og syg-
domsvilkér. Her blev det tydeligt, at selvom ME/CFS-sygdomsoplevelsen har mange
lighedspunkter med den kroniske sygdomsoplevelse generelt, s& befinder patienter
med ME/CFS sig i en s&rlig situation. De kan ikke nejes med at rette deres — meget
begraensede - energi mod at héndtere generelle sygdomsrelaterede udfordringer, men
er ligeledes pavirkede af en rekke anerkendelsesmaessige udfordringer, som synes at
vare unikke for ME/CFS-diagnosen. Den overordnede barriere for patienterne i den-

ne sammenhang synes at vare, at det danske sundhedsvasen ikke anerkender
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ME/CFS-diagnosen. Resultatet bliver, at patienterne keemper en ensom kamp for at
opna en sygdomslegitimering, som pa mange mader synes at vere tabt pa forhand.

Afdekningen af disse generelle livsvilkar dannede grundlaget for anden del af dis-
kussionen, som undersegte, hvordan disse voldsomt udfordrede patienter alligevel
synes at vere 1 stand til at leve meningsfuldt. I denne sammenhang tyder det pa, at
accept er et neglebegreb. Selvom ingen af patienterne kan acceptere de samfundsvil-
kar, som omgaerder deres lidelse, sa giver de alle indtryk af at have opnéet en accept
af deres konkrete sygdomsvilkar, hvilket kommer til udtryk som en respekt for og
forstéelse af de begrensninger, som sygdommen satter for dem. P& baggrund heraf
ser det ud som om, at en konstruktiv sorgproces, en tilpasning af verdiforstaelse og
social frigerelse danner basis for, at patienterne finder nye mader, hvorpé de kan leve

meningsfuldt med deres sygdom.
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8. Perspektivering

I nervaerende projekt har der veret fokus pé at belyse livet med ME/CFS set ud fra
tre kvindelige patienters perspektiv. Dette har vi gjort ud fra en sundhedspsykologisk
antagelse om, at kronisk sygdom har en raekke gennemgribende implikationer for en
persons liv, der raekker langt ud over en traditionel biomedicinsk forstaelse af syg-
dom. Ovenstédende analyse og diskussion tegner da ogsa et billede af en sterkt inva-
lideret patientgruppe med en sygdom, der ikke kun belaster dem fysisk, men 1 hgj
grad ogsa psykisk og socialt. Dog formar patienterne i vores studie at fa noget me-
ningsfuldt ud af deres liv, sygdommen til trods, og meget tyder pa, at den psykologi-
ske udvikling, de har gennemgéet i deres sygdomsforleb, har haft afgerende betyd-
ning i denne sammenhang. I kraft heraf kan det antages, at psykologien spiller en
central rolle i forbindelse med disse patienters velvere, fordi det tyder pé, at psyko-
logiske faktorer kan vare redskaber til at kompensere for dele af den fysiske og soci-
ale fastlasthed, som patientgruppen oplever.

Nearvarende projekt danner et interessant og relevant udgangspunkt for at undersege
narmere, hvordan psykologien som disciplin kan medvirke til at optimere livskvali-
teten for mennesker med ME/CFS - og stette dem 1 progressionen mod et menings-
fuldt liv.

Kognitiv adfzerdsterapi (KAT) er den hyppigst anvendte psykoterapeutiske interven-
tionsform 1 det psykologiske arbejde med patienter med ME/CFS og har forsknings-
maessig evidens for at forbedre sével fysiske symptomer som generel helbredsstatus
(Nijs et al., 2012, p. 682). Inden for KAT er der primart fokus pa symptomhandte-
ring og bearbejdning af negative reaktionsmenstre, som har direkte relation til symp-
tomerne (Sharma og Manjula, 2013, p. 120). Sygdomscoping i form af symptom-
handtering fremgér da ogsa som et vigtigt element i den positive udvikling, deltager-
ne i nerverende projekt har varet i gennem, og en psykologisk behandlingsform
som KAT synes séledes at veere en oplagt intervention i arbejdet med disse patienter.
Pa baggrund af fundene i vores studie, kan der imidlertid argumenteres for, at en
terapiform som Acceptance and Commitment Therapy (ACT) kan tilfore relevante
og vigtige terapeutiske elementer i arbejdet med ME/CFS-patienter igennem en
adressering af mere eksistentielle problematikker. I ACT er en del af premissen, at
det er et eksistentielt grundvilkar, at der er en raekke omstaendigheder, som vi menne-

sker ikke har kontrol over, og kunsten er at lere at fokusere pa de ting, der kan kon-
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trolleres og @ndres, frem for at fokusere pa de fastlaste aspekter. Dette gores ved at
arbejde med at ege opmarksomheden pé veerdier og arbejde med at leere at styre sine
handlinger mod at leve et liv, der er i overensstemmelse med disse verdier (Harris,
2009, p. 7f). Pa den méde er accept et neglebegreb i ACT, og da netop udviklingen
af accept og fokus pa vardier fremstar som helt essentielle elementer i opnéelsen af
et meningsfuldt liv for deltagerne i nervarende projekt, kan en interventionsform
som ACT antageligvis vaere med til at bidrage til at stotte ME/CFS-patienter i udvik-

lingen mod eget livskvalitet og en meningsfuld tilverelse.

En vigtig, umiddelbar udfordring i forbindelse med psykoterapeutisk behandling af
patienter med ME/CEFS er, at disse generelt har en modvilje mod psykologiske for-
klaringer pa deres symptomer (Sharma & Manjula, 2013, p. 119), hvilket ogsé frem-
gik af vores studie. Dette kan muligvis heenge sammen med, at accepten af en psyko-
logisk behandlingsform kan implicere, at man har taget stilling til, at lidelsens atio-
logi skal findes i psykiatrien, fordi ”psykologisk behandling” kommer til at konnote-
re “psykologisk arsagsforklaring”. Faktum er dog, at der pa nuvarende tidspunkt er
meget begraensede muligheder for at @ndre pa de vilkar, som omgaerder tilverelsen
med ME/CFS, alene fordi der er sd& mange ting, der ikke pd nuvearende tidspunkt
vides. Dermed stér patienterne i en situation, hvor der kan argumenteres for, at den
mentale belastning, som deres lidelse medforer, retfaerdigger og méaske endda i nogle
tilfzelde kreever en psykoterapeutisk intervention.

Habet for fremtidig forskning inden for ME/CFS er naturligvis, at man vil kunne
afdeekke elementer som lidelsens atiologi og prognose bedre, hvilket pa sigt vil be-
tyde en mere effektiv behandling af lidelsen. Men mens dette endnu ikke er en reali-
tet, tyder det pa, at der er en patientgruppe, der ville kunne drage fordel af en tera-
peutisk indsats rettet mod de belastende mentale folger, som synes at vaere uundgae-

lige aspekter af livet med ME/CFS.
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10. Bilag

10.1 Bilag 1: Interviewguide

Forskningsspergsmal

Interviewsporgsmal

Hvordan er patientens sygdomsforstael-
se, og hvordan italesattes sygdommen?
Hvad er de vigtigste elementer, som
fremhaves, nér patienten skal forholde
sig til sin sygdom?

Hvordan er patientens tilvaerelse pavir-

ket af sygdommen?

Hvis nu du skulle forklare, hvordan
det er at lide af ME, til en person, som
ingenting ved om sygdommen, hvad
ville du sa forteelle?

Hvordan opfatter du din sygdom med

dine egne ord?

Hvilke symptomer har du?

Hvordan pavirker din sygdom dit liv?

Hvilke vigtige erfaringer har patienten
gjort sig?

Hvilke faktorer har vaeret med til at
facilitere en hhv. positiv og negativ ud-
vikling for patienten?

Hyvis man forestillede sig, at du - med
den viden du har i dag - fik mulighe-
den for at radgive dig selv, som du
var, dengang du forst blev syg — hvad
ville sa vaere det allervigtigste at give
videre?

Er der noget bestemt, der har hjulpet i

sygdomsforlgbet?

Er der noget bestemt, der har skabt

problemer i sygdomsforlebet?

Har patienten accepteret sin situation?
Hvordan forstés og italesattes accept
for patienten?

Lever patienten en meningsfuld tilvae-
relse?

Vil du sige, at du har lart at leve med
din sygdom?
Hvad ligger der i at "’lere at leve” med
noget for dig?
Hvis ja: Hvad har gjort det muligt? Og
hvad har gjort det svaert?
Hvis nej: Hvad skulle der til for at mu-

liggore det?

Hvordan pévirker sygdommen patien-
tens identitetsfolelse?

Hvor befinder patienten sig i en mere
eksistentiel sammenhang?

Vil du sige, at din sygdom har sendret
sig som person?
Hvis ja: Pa hvilken made?
Vil du sige, at det har vaeret nogle gode
eller dérlige ®ndringer?
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10.2 Bilag 2: Transskriptionsmanual

Beskrivelse Angivelse
interviewerens reaktioner (...
Latter L)

Grad G)

en kortere pause )

en lengere pause (tallet angiver pausens l&ngde i sekunder) |(-3)

tryk pa bestemte ord kursivering

en uklar passage ?uklar passage?

en afbrudt setning efterfulgt af en omformulering / [lille begyndelsesbogstav]
en afbrudt setning efterfulgt af en ny s@tning / [Stort begyndelsesbogstav]
en anerkendende tilbagekobling med positiv lyd Mmm

en anerkendende tilbagekobling med negativ lyd Nnn

10.3 Bilag 3: Transskriptioner
Se vedlagte dvd.
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10.4 Bilag 4: Samtykkeerklaering

Aalborg Universitet
Institut for Kommunikation
Psykologistudiet

Samtykkeerklaering

At leve med ME — et psykologisk speciale

Formadlet med vores projekt er at belyse danske ME-patienters situation - herunder oplevel-
sen og konsekvenserne af at leve med sygdommen. Vi onsker at udbrede kendskabet til de
vilkar, der gor sig geeldende for patientgruppen, med henblik pd at bidrage til en storre for-
stdelse af patienternes virkelighed.

Jeg har forstéet, at jeg frit og pé ethvert tidspunkt kan stille spergsmal, der matte falde mig
ind vedrerende projektet og de metoder, de studerende tager i anvendelse. Jeg har forstaet, at
jeg kan tage kontakt til Mette Klysner pé et hvilket som helst tidspunkt via adresse, telefon-
nummer eller e-mail, som det fremgér nederst pa denne side.

Jeg har forstaet, at alle data, som de studerende uddrager fra interview og observationer til
brug i deres projekt, ikke under nogen omstaendigheder vil indeholde navne eller andre iden-
tificerbare karakteristika. Jeg har forstiet, at min anonymitet vil blive beskyttet, og at alle
informationer, jeg stiller til rddighed, vil vaere fortrolige.

Min deltagelse i dette projekt og interview er frivillig, og jeg har ret til at sige nej til at delta-
ge 1 interviewet. Jeg kan frit vaelge ikke at svare pd nogle eller alle spergsmal uden nogen
konsekvenser. Jeg kan pa et hvilket som helst tidspunkt stoppe interviewet uden nogen kon-
sekvenser.

Jeg er indforstaet med, at interviewet optages, og at optagelsen slettes, nar projektet er faer-
digt. Jeg har forstdet, at optagelser og projekt vil blive opbevaret sikkert og forsvarligt. In-
terviewet vil ikke blive publiceret og vil udelukkende blive prasenteret for individer med
tilknytning til Psykologisk afdeling pa Aalborg Universitet.

Jeg giver hermed mit samtykke til, at jeg deltager i dette projekt

Ja Nej

Jeg giver hermed mit samtykke til at blive interviewet

Ja Nej

Jeg giver hermed min tilladelse til at interviewet optages

Ja Nej

Deltager (Blokbogstaver) Dato
Studerende (Blokbogstaver) Dato
Studerende (Blokbogstaver) Dato

Kontakt: Mette Klysner, mjohn10@student.aau.dk, 60223360
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