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English Summary

This thesis contains a study about late effects after cancer. Late effects after cancer is health
problems or side effects of the cancer treatment, that becomes chronic illnesses over time. The
study is made in cooperation with a patient organization for citizens with late effects after can-

cer called Senfglgerforeningen.

The thesis has had its focus on how cancer survivors experience having late effects and how
Senfglgerforeningen’s support group has had an impact on the daily lives of the cancer survi-
vors. I've wanted to examine and address the troubles that these cancer survivors go through
- and examine how the support group work as an unformal contribution to the formal social
work and how it adds to the social part of the rehabilitation of these cancer survivors with late
effects.

In search of answering the research question of this study, empirical data has been collected
through qualitative interviews through FaceTime with six of the members of the support
group.

Throughout the study Layder’s adaptive theory has been used, which means that there has
been an interaction between theory and empirical data throughout the study. Furthermore,
social theories have been used to clarify the empirical data. The theories used are Gabriel Mar-
cel’s existential theory of hope, Erving Goffman’s theory of stigma, Axel Honneth’s theory of
recognition, Jgrgen Goul Andersen’s theory of citizenship, Michel Foucault’s theory of power

and Pernille Brok and Helle Kjems’ group-method.

The conclusion of the study is that the formal part of social work doesn’t successfully meet the
demands of the social problems that cancer survivors with late effects face. The study shows
that they therefore turn to the unformal social work - the support group - for help. The empir-
ical data shows that there is a big existential change in the cancer survivors after they’ve gone
through the course of the disease. It also shows that they get stigmatized by the society for
their late effects, and that they don’t receive much recognition for their illnesses by society.
The dominating discourse of the public sector is of a biomedical one, which makes it hard for
the cancer survivors to understand and act in. That leads to them being at risk of losing citizen-

ship in their society. The study also shows that the support group tends to help with some of

(
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the problems that the cancer survivors face. In the support group they find like-minded people.

Together they tend to find understanding and learn the language and strategies to act in the

dominating discourse of the society.
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"MAND PA LINE”

“Forestil dig et fotografi af en mand, der stdr pd en line mellem to meget hgje huse,
ét i venstre side af fotografiet og ét i hgjre side.
Jeg boede i huset til venstre, da jeg fik at vide, at jeg havde kraft.

Taeppet blev rykket vaek under mig. Jeg var ikke i tvivl om, at jeg ville sige "ja” til be-
handlingerne, - men jeg folte, at jeg blev sendt ud i en uvis fremtid, som var meget
farlig og uforudsigelig. Jeg oplevede det, som om jeg var manden pd billedet - at jeg
skulle gd pa en line fra ét hus til ét andet, hvor der ikke ville vaere plads til fejltrin. Jeg
skulle bruge alle mine kreefter pa at holde balancen for at klare prgven.
Endelig ndede jeg det nye hus til hgjre og hoppede ned pd taget.

Nu var jeg i sikkerhed.

Men det her hus er ikke helt magen til det, jeg rejste fra.

Nogle af vaerelser kender jeg slet ikke. Over en af dgrene stdr der: "Angst for tilbage-
fald". Over en anden dgr stdr der: "Min krop er forandret - jeg ved ikke mere, hvad
jeg kan klare rent fysisk". Der stod ogsd: "Kan jeg klare mit arbejde pa fuld tid?" - og:
" Hvorfor er der nogle venner, som jeg ikke ser mere?"

Jeg skulle lzere det nye hus at kende. Nogle af de nye varelser havde jeg ikke lyst til at
gaindi, - og der gik et stykke tid, inden jeg gik indenfor. Det var altsd endnu et stort
nyt stykke arbejde, som skulle ggres. Det var jeg slet ikke forberedt pd.
Omstillingsprocessen kraevede energi og mod. Ikke alle i min omgangskreds forstod
det. De sagde: "Hvor md du vare glad og lettet over at behandlingerne er overstdet -
nu er alting jo bare godt.”

Men sddan havde jeg det ikke.”

(Samtale med senfglgeramte krzeftoverlever og tovholder, Karen,

19. februar 2020)

(
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1 Indledning

Denne undersggelse er et casestudie, som gnsker at undersgge, pa hvilke mader senfglger efter
kreeft pavirker den senfglgeramte kraeftoverlever. Dette ggres ud fra et socialfagligt perspektiv,
hvor fokus blandt andet ligger pa det uformelle sociale arbejde, som udfgres af én af Senfglger-

foreningens netvaerksgrupper.

Behandlingen for kraeft er forbedret markant de sidste tre artier, hvilket betyder at kraeftdg-
deligheden falder, at de kraeftsyge lever leengere tid med kreeftdiagnosen end tidligere, men
ogsa at incidensen - som er antallet af nye kreaefttilfeelde - stiger. Samfundet star derfor tilbage
med en lavere kraeftdgdelighed og flere krzaeftdiagnosticerede (Sundhedsstyrelsen, 2017, s. 6-
8). Den umiddelbare statistik viser, at 50% af alle kraeftoverlevere pa et eller andet tidspunkt
vil opleve senfglger efter kreeft (Sundhedsstyrelsen, 2017, s. 6). Der er altsa stadig flere og flere
kreeftoverlevere, men ikke ngdvendigvis mere fokus pa den rehabiliterende indsats for de sen-
fglgeramte kraeftoverlevere, som til stadighed oplever ikke at fgle sig raske, selvom de er er-
kleeret kreeftfri. Den rehabiliterende indsats pa omradet er iseer domineret af den biomedicin-
ske diskurs, hvorfor borgeren befinder sig i et krydsfelt mellem den social- og sundhedsfaglige
rehabilitering. Idet mange af de senfglgeramte oplever at have sociale problematikker med at
varetage hverdagen efter kreeftforlgbet, er der brug for viden omkring de senfglgeramtes op-
levelser af og hverdagsliv med senfglger. For pa sigt at kunne tilretteleegge en helhedsoriente-

ret rehabiliterende indsats for disse borgere.

Jeg gnsker derfor ud fra et socialfagligt perspektiv at danne mig en dybere forstaelse af den
pavirkning, som senfglger kan have pa borgernes hverdagsliv. Dette ggres gennem en under-
sggelse, der bygger pa et borgerperspektiv, hvor kvalitative interviews af medlemmer fra én af
Senfglgerforeningens netvaerksgrupper er undersggens empiri. Herigennem undersgges der,
hvordan det opleves for borgerne at leve et hverdagsliv med senfglger efter kreeft, hvordan
senfglgerne pavirker disse borgere socialt, samt pa hvilken made den uformelle sociale indsats,

som netvarksgrupperne er, kan have en pavirkning pa borgernes hverdagsliv.
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2 Problemfelt

Nar der er risiko for, at en borger har kreeft, igangsaettes en kraeftpakke, som har til hensigt at
udrede, diagnosticere og behandle borgeren hurtigst muligt - samt sikre at borgeren modtager
en behandling, der har samme hgje kvalitet, uanset hvor i landet borgeren matte bo (Sund-
hedsstyrelsen, 2020). Nar borgeren har faet diagnosticeret kreeft, er fokus fgrst og fremmest
pa helbredelse. Der er udarbejdet flere faglige retningslinjer til sundhedsfaglig hdndtering af
kraeft med henblik pa rehabilitering og palliation - og for at sikre, at borgeren opnar den ngd-
vendige hjaelp og stgtte til at bevare eller genvinde sin funktionsevne, samtidig med, at fokus
ligger pa, at borgeren oplever en lindrende indsats (Sundhedsstyrelsen, 2018, s. 5). Her er
blandt andet tale om Sundhedsstyrelsens kraeftplaner. Kraeftplan 1111 2011 vedtog udarbejdel-
sen af et forlgbsprogram indenfor rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft. Dette
forlgbsprogram skulle vaere med til at sikre kvaliteten af den faglige indsats og koordineringen
af denne, sdledes kraeftpatienten - eller krzaeftoverleveren - oplevede en positiv rehabilitering
og palliativ indsats bade fgr, under og efter et kraeftforlgb (Sundhedsstyrelsen, 2018, s. 5). [
udarbejdelsen af Kraeftplan IV blev det dog klart, at der til stadighed skulle mere fokus pa kva-
liteten af rehabilitering og palliation under et kreeftforlgb, idet der forekom store forskelle i
den indsats de forskellige kreeftpatienter modtog. Forlgbsprogrammet blev derfor opdateret,
og indeholder nu isaer fokus p4, at indsatsen skal tilretteleegges individuelt, og at den skal om-
fatte alle rehabiliterings- og palliationsbehov - herunder senfglger (Sundhedsstyrelsen, 2018,
s. 5-6).

Selvom krzftbehandlingen gennemfgres med positivt udfald, og borgeren bliver erklzeret hel-
bredt og kreeftfri, vil mange kraeftoverlevere opleve, at de ikke fgler sig helt raske. Der kan un-
der en kraftbehandling forekomme mange bivirkninger pa behandlingen. Mange af disse bi-
virkninger vil aftage med tiden, men mindst 50% af krzaeftbehandlede vil opleve, at deres hel-
bredsproblemer, som fglge af kraeftdiagnose og/eller kreeftbehandling vil blive kroniske - eller
at der maneder eller ar efter endt kraeftbehandling dukker kroniske helbredsproblemer op.

Det er, hvad man kalder senfglger efter kraeft (Sundhedsstyrelsen, 2017, s. 23). Definitionen pa

«
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"Senfplger er helbredsproblemer, det opstdr under primeer behandling og bli-
ver kroniske, eller som opstdr og manifesterer sig mdneder eller dr efter be-
handlingen er afsluttet. Senfplgerne omfatter ny primzer kraeftsygdom og fy-
siske, psykiske eller sociale forandringer, der er en fglge af kraeftsygdommen
og/eller behandlingen af denne.”
(Sundhedsstyrelsen, 2017, s. 11)

De mest almindelige senfglger er depression, fatigue (kronisk traethed) og smerter. Der er al-
drig blevet foretaget systematisk registrering af senfglger hos kreeftramte, hvorfor man i dag
ikke ved, hvor mange kraeftoverlevere der reelt set lider af senfglger (Kraeftens Bekeempelsen,

2018, s. 7).

Formalet med denne undersggelse er at seette fokus pd indsamlingen af viden til understgttelse
af det formelle sociale arbejde til borgere med senfglger efter kreeft. Til at belyse dette, tager
undersggelsen afszet i et borgerperspektiv, for at give et indblik i, hvordan et hverdagsliv med
senfglger erfares. Ligeledes tager undersggelsen afszaet i det uformelle sociale arbejde i form af
én af Senfglgerforeningen netvarksgrupper. I det fglgende vil der forekomme en przecisering
af problemstillingen, hvor det formelle sociale arbejde i form af den rehabiliterende indsats og
det uformelle sociale arbejde, i form af patientforeninger, vil blive beskrevet. Til slut vil fore-
komme en redeggrelse for problemstillingens aktualitet indenfor det sociale arbejde.

Eksisterende forskning vil lgbende blive praesenteret i problemfeltet, men vil ligeledes blive
praesenteret i et efterfglgende afsnit (jf. 'Eksisterende forskning’), hvor den benyttede strategi

for litteratursggningen ligeledes vil blive redegjort for.

Rehabilitering af senfglger

Et rehabiliteringsforlgb finder sted for at stgtte og/eller hjaelpe borgeren til at bevare eller
genvinde sin funktionsevne. I udarbejdelsen af "Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet i Dan-

mark” defineres begrebet rehabilitering som fglgende:

"Rehabilitering er en mdlrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en
borger, pdrgrende og fagfolk. Formdlet er, at borgere, som har eller er i ri-

siko for at fd betydelige begraensninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale
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funktionsevne, opndr et selvsteendigt og meningsfuldt liv. Rehabilitering ba-
serer sig pd borgerens hele livssituation og beslutninger og bestdr af en koor-
dineret, sammenhangende og vidensbaseret indsats.”

(MarselisborgCentret & Rehabiliteringsforum Danmark, 2004, s. 16)

I et rehabiliteringsforlgb ligges der altsd blandt andet vaegt pa, at madlet med rehabiliteringen
er, at borgeren skal ende ud med at have et selvstaendigt og meningsfuldt liv. Rehabiliterings-
begrebet definerer ikke, hvordan en rehabiliteringsindsats skal tilrettelagges, eller hvad den
skal indeholde. Den rehabiliterende indsats, der szettes ind med overfor en borger, der gen-
nemgar eller har gennemgaet et kraeftforlgb tager udgangspunkt i det behov, den enkelte har
og retter sig mod fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle forhold og kan have en forebyg-
gende, genoptraenende, lindrende og/eller vedligeholdende funktion (Sundhedsstyrelsen,

2018, s. 25-26).

Som det fremgar af ovenstdende definition af rehabiliteringsbegrebet, bygger rehabilitering pa
et helhedssyn. Helhedssynet er et ideal om, at man skal se borgerens situation og problematik-
ker som en helhed pavirket af og som en del af en historisk, social og samfundsstruktureret
helhed. Borgeren skal derfor ikke blot mgdes, hvor denne er, men dennes problematikker skal
ses i en stgrre kontekst (Nissen & Harder 2015, s. 57). I denne sammenhzng betyder det, at
kreeftrehabiliteringen - og dermed borgeren - befinder sig i et krydsfelt mellem en sundheds-
faglig og en socialfaglig rehabilitering. Rehabiliteringen i Danmark er opbygget sddan, at den
biomedicinske perspektiv, og iszer laegen, er meget dominerende og har stor pavirkning pa re-
habiliterings indsatsen. Mange borgere har problemer omhandlende bade fysiske, psykiske,
sociale og eksistentielle forhold, hvorfor det er vigtigt at foretage en rehabiliterende indsats
med fokus pa dette helhedssyn. P4 denne made undgas det, at borgere risikerer ikke at mod-
tage den hjzelp og stgtte, de har brug for til deres problematikker, og derfor fgler sig tabt i sy-
stemet (Dansk Socialradgiverforening, 2011). Lektor i Socialt Arbejde pa Aalborg Universitet,
Maja Lundemark Andersen, beskriver det som problematisk, at det sociale arbejde i en sddan
grad afheenger af den biomedicinske dominans, og hvorvidt borgeren modtager en diagnose,
fordi det ikke altid er lige relevant for arbejdet med borgerens sociale situation at tage afsaet i
en diagnose. Det forudsaetter desuden, at der forekommer en diagnose, fgr der kan udfgres en

rehabiliterende indsats (Andersen, 2015, s. 107).
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[ praksis er den rehabiliterende indsats tilrettelagt saledes, at den fysiske og psykiske del af
rehabiliteringen har fokus pa at opna og fastholde den bedst mulige funktionsevne hos borge-
ren eller forebygge og reducere risiko for tilbagefald, funktionstab eller opstaen af ny sygdom.
Denne del foretages primzert gennem fysisk eller kognitiv traening (Sundhedsstyrelsen 2018,
S. 26). Rehabiliteringen, indenfor det sociale omrade, tager afszt i de sociale problemer som
kan vise sig ved, at borgeren har sveaert ved at udfylde roller, som tidligere forekom naturligt,
og at borgeren oplever udfordringer ved at deltage i hverdags-, familie- og arbejdsliv. Rehabi-
literingsindsatsen, pa dette omrade, kan derfor veare radgivning af borgeren og eventuelle pa-
rgrende i handteringen af de aendrede livsvilkar, som fglge af kreeftforlgbet eller eventuelle
senfglger. En igangsaettelse af indsatser indenfor eksempelvis daglig livsfarelse, fritidsliv, be-
skeeftigelse eller gkonomiske forhold kan ogsa forekomme som en del af den sociale indsats i
rehabiliteringen. Yderligere kan denne del af rehabiliteringen indeholde vejledning om eksem-
pelvis stgttemuligheder, forsikringer, erstatning og orlov, hvis borgeren har behov for dette
(Sundhedsstyrelsen 2018, s. 28-29). Den eksistentielle del indeholder samtaler og stgtte til ek-
sempelvis at reetablere borgerens identitet og forstaelse af sig selv efter et sygdomsforlgb,
samt at forstd meningen med tilvaerelsen pa ny. Denne del af rehabiliteringen kan forekomme
som samtaler eller deltagelse i undervisning omkring sygdomsmestring eller samtalegrupper,
hvor rehabiliteringsmodtagende borgere kan dele erfaringer med hinanden (Sundhedsstyrel-

sen 2018, s. 30).

Ansvaret for ydelser og tilbud indenfor rehabilitering af de danske borgere ligger hos kommu-
nerne, hvorfor det er dem, der skal henvise til eller igangsaette borgeren med et rehabiliterings-
forlgb. Indenfor sundhedsomradet ligger ansvaret ligeledes hos kommunerne, men ogsa hos
regionerne, som landets sygehuse er placeret under (Indenrigs- og Sundhedsministeriet, 2011,
s. 4). Rehabilitering fremgar ikke direkte af den danske lovgivning, men indgar i lovgivningen
pa sundhedsomradet, socialomradet, beskaftigelsesomradet og undervisningsomradet som
ydelser under navnene "genoptraening”, “socialpaedagogisk bistand”, "revalidering” og "speci-
alundervisning”. Neevnte har derfor alle rehabilitering som fokus (Indenrigs- og Sundhedsmi-
nisteriet 2011, s. 12).

Som udgangspunkt skal alle kraeftpatienter henvises til en rehabiliteringsforlgb. Men fgr en

borger, der oplever senfglger, kan henvises til et rehabiliteringsforlgb, skal egen laege aner-

kende, at borgeren har handterbare problematikker. Dette krzever blandt andet, at den
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praktiserende laege har kendskab til og viden omkring senfglger. Det er fgrst, nar der er givet
en biomedicinsk diagnose, at der kan igangszettes handlinger indenfor det sociale system. Det
vil sige, at er man erklaeret kraeftfri, men oplever stadig, at man pa grund af senfglger ikke er
eller fgler sig rask, til et punkt hvor man pa egen hand kan handtere hverdagen og dens rutiner,
vil man ikke kunne fa hjaelp og stgtte til at overkomme dette, uden laegen stiller en diagnose
eller henviser til en behandling eller indsats (Andersen, 2015, s. 107). Der opstar altsa en pro-
blematik i og med, at borgeren fgler sig syg pa grund af senfglger efter kreeft, men ikke kan

modtage hjeelp, idet diverse biomedicinske prgver og tests ikke kan bevise, at borgeren ér syg.

Patientforeninger

Selvom det lovgivningsmaessigt er landets kommuner, der har ansvaret for at tilbyde og tilret-
teleegge rehabilitering under og efter et kreeftforlgb, findes der ogsa tilbud andre steder. Det
lovgivningsmaessige rehabiliteringsforlgb som tilbydes af sundhedssystemet, udfgrer formelt
socialt arbejde. Patientforeninger, som er foreninger, der udelukkende arbejder med at
fremme borgeres interesser og etableres for at hjaelpe borgere, der har brug for rehabilitering
eller hjeelp til at varetage hverdagen efter eksempelvis et krzeftforlgb, udfgrer uformelt socialt
arbejde. De taler altsa borgerens sag og keemper for dennes rettigheder. Det er ligeledes ogsa
oftest et sted, hvor man kan mgde ligesindede, som har varet eller befinder sig i samme situa-
tion som en selv. Patientforeninger bliver som udgangspunkt iveerksat, fordi der er et socialt
behov for dem - et behov, der ma antages at opsta, fordi det formelle sociale arbejde ikke til-
godeser de problematikker, som den enkelte patientforening fokuserer pa. En patientforening
bliver derfor ivaerksat for at imgdekomme disse borgere og hjelpe dem med deres problema-
tikker (Hggsbro, 1992, s. 59-63).

Patientforeningen, Senfglgerforeningen (jf. 'Senfglgerforeningen’), udfgrer en uformel social
indsats i form af selvorganiseret selvhjeelp til senfglgeramte kraeftoverlevere (Hggsbro, 1992,
s. 59-62). Kultursociolog, Kjeld Hggsbro beskriver, hvordan denne form for uformelt socialt
arbejde tager afsaet i tesen om, at hvis man ikke har oplevet en given problematik eller proble-
matisk livssituation pa egen krop, vil man ikke kunne agere radgiver for andre borgere med de
givne problematikker eller livssituationer (Hggsbro, 1992, s. 126).1 den selvorganiserede selv-
hjzelp findes der altsa en gensidighed og en ligestilling mellem de borgere, der benytter sig af
denne indsats, som skaber en neerhed og en solidaritetsfglelse, sidledes de bergrte borgere ikke

foler sig alene i deres situation (Hggsbro, 1992, s. 62-63).
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Denne undersggelse gnsker at belyse, hvad det uformelle sociale arbejde i en patientforening
kan bidrage med i rehabiliteringen af borgere med senfglger, som det formelle sociale arbejde

ikke formar at bidrage med.
Senfglgerforeningen

Pa senfglger-omradet findes patientforeningen Senfglgerforeningen. Det er en landsdeekkende
uafhaengig foreningen for kraeftoverlevere, som oplever senfglger efter krzeft. Den er grundlagt
med gnsket om at udbrede kendskabet til og forstdelsen for senfglger hos kraeftbehandlede
(Senfglgerforeningen 2020). Senfglgerforeningen arbejder ud fra nogle veerdier og mal, som

de definerer som fglgende:

”1. Alle kraeftpatienter skal oplyses om senfplger i forbindelse med deres
kraeftbehandling
2. Alle patienter med senfolger skal tilbydes behandling eller lindring
3. Budskabet om senfglger og kendskab til Senfplgerforeningen skal udbredes
4. Senfwlger efter kraftbehandling skal anerkendes i samfundet
5. Foreningen skal lsbende motivere og opfordre til forskning i senfaglger”
(Senfglgerforeningen, 2020)

Foruden arbejdet med udbredelse af kendskab til og forstaelse af senfglger efter kreeft, arbej-
der Senfglgerforeningen med hjzlp og radgivning til de senfglgeramte. Dette sker blandt andet
gennem de 8 netveerksgrupper, som er placeret rundt omkring i landet, og som udgangspunkt
mgdes én gang om maneden. [ netveerksgrupperne mgder man op til en snak, stgtter og hjeel-
per hinanden med det, der kan vere sveert i hverdagen med senfglger. Det kan veere alt fra,
hvordan man strukturerer sin hverdag, nu hvor man har nogle psykiske og/eller fysiske pro-
blematikker, der skal tages hensyn til, hvordan man handterer hverdagens forskellige roller,
hvordan man kommunikerer med sit netveerk omkring sine senfglger, eller hvilke redskaber
man kan benytte sig af i mgdet med det offentlige system. Netvaerksgrupperne er oprettet som
en platform, hvor senfglgeramte kan mgde ligesindede og opleve forstdelse og anerkendelse
for egen situation, og de fglelser denne kan medfgre. Netveerksgrupperne er dbne for alle

krzeftbehandlede, der oplever senfglger (Senfglgerforeningen, 2020).
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Som naevnt ovenfor arbejder Senfglgerforeningen ligeledes med et mal om, at senfglger efter
kreeftbehandling bliver anerkendt i samfundet. Krzaeftens Bekeempelses Barometerundersg-
gelse fra 2019 beskriver, hvordan mange senfglgeramte fgler sig 'tabt pa gulvet’, ndr deres
kreeftforlgb er overstaet, og de efterfglgende oplever problematikker i hverdagen som fglge af
senfglger efter kreeftbehandlingen (Patient & Pargrendestgtte, 2019, s. 8-10). Lige nu er det en
diagnose, som ikke ngdvendigvis bliver givet, og derfor lander de senfglgeramte ofte ikke pa
den rette hylde, hvor de kan modtage den rehabilitering, de har brug for. Senfglgerforeningen
gnsker herigennem at veere med til at saette fokus pa senfglger, sdledes der i fremtiden kan

forekomme udbytterigt formelt socialt arbejde til denne gruppe borgere.

Senfglgers pavirkning pa hverdagslivet

Oplever man senfglger efter en kreeftbehandling kan disse veere begraensende for, at borgeren
kan leve det liv, han eller hun gnsker. Senfglger kan pavirke borgeren fysisk, psykisk og socialt
og have en begraensende effekt pd borgerens livssituation og hverdagsliv. Iszr i forbindelse
med at skulle tilbage pa arbejdsmarkedet efter endt kreeftbehandling kan mange senfglge-
ramte krzeftoverlevere opleve store udfordringer. REHPA, Videncenter for Rehabilitering og
Palliation kortleegger i rapporten, "Kreeft, rehabilitering og arbejde”, deres arbejde omhand-
lende kraftrehabilitering og tilbagevenden til arbejdsmarkedet, og hvordan det af mange
kreeftoverlevere findes vanskeligt og problemfyldt at vende tilbage til arbejdet efter endt be-
handling, fordi de, som fglge af senfglger, ikke fgler sig som dem selv og ikke kan klare et ar-
bejdspres, som de tidligere har kunnet. Denne tilbagevenden til arbejdsmarkedet ses ofte som
et symbol p3, at borgeren nu er rask og alt igen er normalt efter endt kraeftforlgb. Det kan der-
for pavirke borgeren i en negativ retning, nar denne tilbagevenden ikke forlgber som forventet
(REHPA, 2019, s. 11). Rapporten viser ligeledes, at der kommunalt er stor forskel pa, hvilken
rehabilitering borgerne far i forbindelse med at skulle tilbage til en arbejdssituation. Det vil
sige, at borgerens hjemkommune kan komme til at determinere, hvornar og i hvilket omfang
borgeren kan komme tilbage pa arbejdsmarkedet. Et foruroligende resultat, idet dette gar di-
rekte imod intentionen af de igangsatte Kraeftplaner (REHPA, 2019, s. 12). Beskeeftigelse er en
stor del af det at fgle sig som en deltagende samfundsborger - og en borgers identitet baerer
ofte stort praeg af ens profession.

En undersggelse foretaget af Center for Krzaeft og Sundhed Kgbenhavn (CKSK), der undersgger

kreeftoverleveres tilbagevenden til arbejdsmarkedet, viser at bliver man ramt af senfglger, vil
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man ofte kunne maerke en sendring i sin hverdag. En zendring som pludselig har sat ind, og som
man ikke selv har kontrol over. £ndringerne maerkes ofte pa en sddan made, at kroppens evne
til at varetage og handtere hverdagen ikke laengere fungerer - hvilket kan medvirke til, at det
kan veere svert at fa hverdagslivet til at haenge sammen (CKSK, 2018, s. 10). Senfglgerne for-
arsager en frustration hos borgeren, som kan give fglelsesmaessige udsving, stresssymptomer
og depressive tanker, og ofte sidder borgeren tilbage med en fglelse af at have en krop, der er
mere stresset efter endt kraeftforlgb end under selve kraeftbehandlingen. Det ggr det sveert for
borgeren at opretholde en balance i hverdagslivet og alle dens roller - samtidig med at skulle
tilbage pa arbejdsmarkedet (CKSK 2018, s. 10).

Krzeftens Bekaempelses Barometerundersggelse fra 2019 viser desuden, at mange senfglge-
ramte er begraenset i deres sociale liv eller ender i en grad af social isolation, som fglge af deres
fysiske problematikker, fordi de simpelthen er nervgse for det omkringveerende samfunds re-
aktioner (Patient- og Pargrendestgtte, 2019, s. 12-13). Det fremgar desuden af undersggelsen,
at mange senfglgeramte fgler sig teettere med deres aegtefeeller eller naere familie efter et kreeft-
forlgb. En systematisk afdaekning, af de psykosociale konsekvenser af at overleve krzeft mere
end 5 ar, foretaget i England af Professor i psykosocial onkologi, Claire Foster, viser, hvordan
den senfglgeramtes omgangskreds bliver betydeligt mindre med tiden efter et kraeftforlgb, og
hvordan den fglelsesmeaessige stgtte fra denne omgangskreds ligeledes bliver mindre (Foster,
2009, s .242). Desuden beskriver afdeekningen, hvordan mange senfglgeramte ligeledes ople-
ver, at familien er en stor stgtte i, under og efter forlgbet, men at borgeren ofte oplever, at
venner og bekendte traekker sig fra dem. Foster afbilder desuden hvordan stgtten til borgeren
over tid bliver mindre og mindre, og dette beskrives, som varende én af de stgrste negative

sociale pavirkninger som fglge af senfglger efter kreeft (Foster, 20009, s. 242).

Senfglger i en socialfaglig kontekst

Senfglgerforeningen og Kreeftens Bekaempelse har i 2018 udarbejdet et strategisk oplaeg, "Hel-
bredt - men ikke rask”, omhandlende senfglger hos voksne kreeftpatienter (Patient- og Parg-
rendestgtte & Senfglgerforeningen, 2018). Heri beskrives, hvordan senfglger er et overset pro-
blem i sundhedssystemet, som forarsager, at den senfglgeramte fgler sig usikker, utryg og
alene i sin situation (Patient- og Pargrendestgtte, 2018, s. 9). Manglen pa opmeerksomhed pa
lidelsen kan blandt andet stamme fra, at der aldrig systematisk er blevet foretaget registrering

af kreeftramtes senfglger, samt at der mangler forskning pd nyere kreeftformer og -
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behandlinger, som man endnu ikke ved, hvilken effekt kan have pa kraeftoverleveren og dennes
hverdagsliv pa leengere sigt (Sundhedsstyrelsen, 2017, s. 11). Det lyder umiddelbart paradok-
salt, at eftervirkningerne af kreeft, som er én af de mest anerkendte sygdomme i verden i dag,
og én af dem, der forskes mest i, ikke per definition anerkendes som en sygdom. Professor,
overlaege og dr.med Christoffer Johansen beskriver, hvordan der altid har vaeret stort fokus pa
forskning og udviklingen indenfor behandlingen af kreaeft. Han forteeller, hvordan der i hgjere
grad er en prestige i det at forske i kreeft, fordi det handler om patienternes overlevelse; en
prestige som ikke ngdvendigvis findes indenfor forskningen i senfglger, fordi det er: ”[...]at for-
ske i affaldet efter cancerbehandling” (Johansen et. al, 2016, s. 22). Det er primeert leegernes
ansvar at fglge op pa, om en tidligere kraeftbehandlet oplever senfglger. Johansen beskriver,
hvordan det afspejles i patientjournalerne, at der ikke bliver fokuseret pa kraeftoverleverens
overordnede velbefindende - eksempelvis livskvalitet, samt psykologiske- og/eller sociale
problematikker. Han ggr desuden klart, at der i situationer, hvor den senfglgeramte gnsker at
adressere disse problematikker, ligeledes er forvirring over, hvor den senfglgeramte skal hen-

vende sig (Johansen et. al 2016, s. 30).

Der er noget, der tyder p3, at senfglgeramte kraeftoverlevere ofte ikke mgder anerkendelse i
deres sygdom. Filosof Axel Honneth beskriver, hvordan det at fgle sig anerkendt er et helt es-
sentielt menneskeligt behov. Oplever man ikke denne fglelse af anerkendelse, kan man risikere
at fgle sig umyndiggjort, og det kan medfgre en fglelse af mangel pa medborgerskab (Hgilund
& Juul, 2015, s. 24, 30).

For at kunne redeggre for, hvorfor senfglger efter kreeft er relevant i sammenhaeng med socialt
arbejde, er det i fgrste omgang essentielt at beskrive, hvad socialt arbejde er. Jeg benytter mig
i dette projekt af organisationen International Federation of Social Workers’ (IFSW) globale

definition af socialt arbejde:
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"Socialt arbejde er en praksisbaseret profession og en akademisk disciplin,
der fremmer social forandring og udvikling, social samhgrighed, empower-
ment og friggrelse af mennesker. Principper om social retferdighed, menne-
skerettigheder, kollektivt ansvar og respekt for forskelligheder er centralt for
socialt arbejde. Understgttet af teorier om socialt arbejde, samfundsviden-
skab, humanistiske fag og oprindelige folks viden, inddrager socialt arbejde
mennesker og strukturer for at adressere livsudfordringer og for at opnd
gget trivsel.”
(IFSW, 2014)

Det sociale arbejde i sin essens gar ud pa at fremme social forandring og styrke borgeren til
udvikling og friggrelse. En mangel pa dette kan derfor fgre til et socialt problem. Senfglger efter
kreeft ses som et socialt problem, fordi de senfglgeramte ikke oplever at modtage anerkendelse
for deres sygdom. Idet igangsattelsen af en rehabiliteringsindsats i hgj grad er domineret af
den biomedicinske diskurs, er det derfor, som tidligere beskrevet, ngdvendigt at diagnosticere
borgeren, fgr der kan forekomme en rehabiliteringsindsats. Mange senfglgeramte bliver ikke
diagnosticeret og derfor ikke direkte anerkendt i deres sygdom (Patient- og Pargrendestatte
& Senfglgerforeningen). De bliver da frataget nogle muligheder for at kunne tackle deres livs-
situation mest hensigtsmaessigt - og dermed opna den gnskede udvikling og friggrelse.

Der viser sig altsa nogle tendenser til, at det formelle sociale arbejde, de rehabiliterende ind-
satser, ikke imgdekommer de problematikker, som de senfglgeramte oplever. Det kan antages,
at det er derfor Senfglgerforeningen eksisterer. Denne yder gennem sine netvaerksgrupper
uformelt socialt arbejde, hvorfor det er interessant at se pa hvorvidt denne indsats imgdekom-
mer de problematikker, som de senfglgeramte oplever. Det sociale arbejde, som denne under-
sggelse har fokus p43, bliver derfor ikke med afseet i specifikt arbejde foretaget af socialarbej-
dere. Det sociale arbejdes fokus ligger her pa de senfglgeramte borgeres oplevelser af hverda-
gen med senfglger ud fra et borgerperspektiv, samt indvirkningen pa dette fra det uformelle
sociale arbejde, som her er Senfglgerforeningens netveerksgruppe. Det er derfor udelukkende
borgernes egne erfaringer, der gnskes til at forme undersggelsen, nar fglgende problemformu-

lering besvares:
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Problemformulering

Hvordan oplever kreeftoverlevere senfalger efter kreeft, og hvilken betydning

har netvaerksgruppen for deres hverdagsliv?

Afgraensning

Jeg har i dette speciale indgaet en samarbejdsaftale med Senfglgerforeningen, som indebeerer,
at de hjalp mig med at fa skabt forbindelse til medlemmer af netveerksgruppen, som kunne
veere interesseret i at agere informanter til undersggelsen.

Jeg gnsker ikke at foretage en diagnosespecifik undersggelse, idet jeg gnsker at undersgge,
hvad der generelt rgrer sig i feltet, og hvilke umiddelbare oplevelser senfglgeramte efter kraeft
har. Jeg har desuden ladt mulighedernes kunst definere, hvilke informanter jeg far, hvorfor jeg
ej heller har afgreenset malgruppen til en bestemt aldersgruppe (jf. ”Adgang til feltet og udvzel-

gelse af forskningsfelt”).

Begrebsafklaring

Borger: Jeg har valgt at kalde de senfglgeramte kreeftoverlevere for borgere og ikke brugere,
idet jeg med denne undersggelse gnsker at szette fokus pa de senfglgeramte som vaerende en
del af medborgerskabet og samfundet - og ikke blot som brugere af det -, som kan have brug
for en social indsats (Andersen, 2015, s. 107). De senfglgeramte er dog brugere af Senfglger-
foreningens netvarksgruppe. Jeg har dog valgt at kalde dem for medlemmer af netvaerksgrup-

pen, da det er uformelt socialt arbejde, som tager udgangspunkt i ligeveerdighed.
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3 Eksisterende forskning

Fglgende afsnit vil praesentere noget af den relevante forskning, som findes indenfor senfglger-
omradet. Der vil fgrst forekomme en beskrivelse af, hvordan litteratursggningen er forlgbet,
samt hvilke til- og fravalg der er blevet foretaget i den henseende. Efterfglgende vil den rele-

vante eksisterende forskning blive praesenteret.

Forud for udarbejdelsen af undersggelsens problemfelt, blev der foretaget en litteratursgg-
ning. Denne tog afszet i undersggelsens problemformulering og de socialfaglige problematik-
ker senfglgeramte krzaeftoverlevere oplever. Litteratursggningen startede helt spaed via Google
Scholar for at skabe et overblik over feltet, men blev hurtigt flyttet over til Primo. Her blev
sggeord som "senfglger kreeft”, "late effects cancer” og "long term sequelae” kombineret med
”sociale problemer” og "social problems”. Det viste sig hurtigt, at det primaert var dansk forsk-
ning, der viste sig i sggningerne, idet der i international forskning ikke findes et ord eller en
vending som benyttes pd samme made, som vi i Danmark benytter ordet "senfglger”. Af denne
grund, og fordi Sundhedsstyrelsens "Vidensopsamling pa senfglger efter kraeft hos voksne”
(Sundhedsstyrelsen, 2017) systematisk afdeekker al national og international videnskabelige
litteratur omhandlende senfglger efter kreeft hos voksne mellem dr 2000-2017, har jeg i un-
dersggelsen valgt ikke at medtage international forskning i sa stort et omfang som national

forskning er medtaget.

Da Kreeftplan IV skulle udarbejdes i 2016, blev der af Sundhedsstyrelsen foretaget en videns-
opsamling med navnet "Vidensopsamling pa senfglger efter kreeft hos voksne” (Sundhedssty-
relsen, 2017). Denne vidensopsamling tager afsaet i en systematisk afdakning af national og
international litteratur udgivet mellem ar 2000-2017 omhandlende senfglger efter kreeft hos
voksne. Der konkluderes blandt andet, at det pa grund af senfglger kan vare problematisk at
forblive pa arbejdsmarkedet efter et kreeftforlgb - eller komme tilbage til de opgaver, som man
havde tidligere. Det kan ligeledes veere sveert at overkomme den 37-timers arbejdsuge. Videns-
opsamlingen konkluderer desuden vigtigheden, for krzaeftoverleverne, i at komme tilbage til
arbejdet efter endt krzeftforlgb (Sundhedsstyrelsen, 2017, s. 52). Et fund som fgrnzaevnte rap-
port fra REHPA ligeledes konkluderer i deres rapport "Kraeft, rehabilitering og arbejde”, hvor
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de ogsa pointerer vigtigheden af at give den senfglgeramte borger stgtte i den proces, det kan
veere at vende tilbage til arbejdet (REHPA, 2019, s. 5). Rapporten fra REHPA beskriver desuden,
at borgerens hjemkommune har stor betydning for, hvilken stgtte borgeren kan modtage, nar
denne skal vende tilbage til arbejdsmarkedet, idet der er stor forskel pa de kommunale indsat-
ser pa omradet (REHPA, 2019, s. 12).

Kreaeftens Bekeempelse udgav i 2019 en Barometerundersggelse, som har til opgave at belyse
kreeftoverlevernes behov gennem afslutning pa primaer behandling, opfglgningsforlgb og re-
habilitering. Undersggelsen tager afsaet i 3.153 danske kreeftoverlevere. Der konkluderes i
denne undersggelse, at der i opfglgningsforlgbet er forvirring blandt kreeftoverleverne, om
hvorvidt de skal henvende sig til egen laege, sygehuset eller kommunen, nar der opstar proble-
matikker, symptomer eller gener efter behandlingens ophgr. De oplever desuden, at der oftest
er en forventning om, at det er borgers eget ansvar at kontakte en instans, hvis der opleves
tilbagefald eller nye symptomer (Patient- og Pargrendestgtte, 2019, s. 11). Yderligere oplever
borgerne sig fysisk eller psykisk begraenset i deres hverdagsliv, som ofte medfgrer, at de traek-
ker sig fra deres sociale liv og ofte isolerer sig (Patient- og Pargrendestgatte, 2019, s. 12-13).
Det er dog ikke alle, som oplever, at kreaftforlgbet og de efterfglgende senfglger har haft en
negativ pavirkning pa deres liv. 40 % af de adspurgte oplever, at kreeftforlgbet har haft en po-
sitiv pavirkning pd deres livsglaede, mens 30 % dog oplever, at forlgbet har haft en negativ
pavirkning. Hvad angar beskzftigelse konkluderer denne undersggelse, at hver sjette har fglt
sig presset tilbage pa arbejdsmarkedet enten af arbejdsgiver eller af jobcenter (Patient- & Pa-

rgrendestgtte, 2019, s. 13).

Dette speciales undersggelse adskiller sig fra allerede eksisterende forskning, idet den anlaeg-
ger sig et borgerperspektiv med afseet i det socialfaglige perspektiv, hvori kreeftoverleverne
som enkeltindivider far taletid. Dette med gnsket om at forsta deres livsverden, og det ufor-

melle sociale arbejdes pavirkning pa denne.
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4 Metode

[ det fglgende vil de metodiske overvejelser, jeg har gjort mig i udarbejdelse af denne undersg-
gelse, gennemgas. Specialets projektdesign vil indledningsvist blive redegjort for, efterfulgt af

redeggrelse og begrundelse af specialets forskningsmetode.

Projektdesign

Projektets overordnede metodiske opbygning vil i det fglgende afsnit blive gennemgaet - her-
under undersggelsens projektdesign, indsamling af empiri samt videnskabsteoretiske overve-

jelser.

Denne undersggelse er et kvalitativt casestudie. Casen er borgere med senfglger efter kreeft,
som alle er medlemmer af samme netveerksgruppe under Senfglgerforeningen. Casen er en
case pa mennesker med senfglgers oplevelse og problemstillinger i forbindelse med senfglger
efter et kreeftforlgb. Gennem denne undersggelses arbejde med casen dannes en forstdelse af,
hvordan og hvilke pavirkninger senfglger efter kraeft kan have pa borgerens hverdagslov, og
hvordan den uformelle sociale indsats, som netvarksgruppen er, har haft en indvirkning pa
dette.

Valget faldt pa det kvalitative casestudie som forskningsdesign, idet det giver mulighed for at
undersgge og dykke ned i et feenomen, der udspiller sig i en social kontekst med mulighed for
at forsta og/eller forklare den givne case (Antoft & Salomonsen, 2007, s. 29-31). 1 dette speciale
er malet at forsta den givne case, og hvad det uformelle sociale arbejde her bidrager med, som
det formelle sociale arbejde ikke ngdvendigvis bidrager med. Casedesignet giver mulighed for
at dykke ned i borgerperspektivet og kortlaegge, hvordan livet med senfglger efter et kreeftfor-
lgb opleves af de senfglgeramte borgere selv, herunder hvordan deres hverdagsliv fysisk, psy-
kisk og socialt pavirkes, samt hvilken indvirkning den uformelle sociale indsats har pa dette og
pa borgernes hverdagsliv.

Undersggelsen er udarbejdet ud fra den adaptive teori, hvorfor der gennem hele undersggel-
sen foretages en vekselvirkning mellem teori og empiri (jf. "Den adaptive teori”). Med afseet i

undersggelsens borgerperspektiv er informanternes egne umiddelbare erfaringer med
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feenomenet sggt indsamlet. Derfor er undersggelsens empiri indsamlet gennem seks kvalita-
tive interviews over FaceTime. Informanterne er alle aktive og deltagende medlemmer af den
samme netveerksgruppe under Senfglgerforeningen. Efterfglgende er der foretaget en analy-

tisk generalisering af informanternes erfaringer (de Vaus, 2001, s. 221) (jf. "Analysestrategi”).

Grundet borgerperspektivet kan det argumenteres for, at denne undersggelse traekker pa den
feenomenologiske videnskabsteoretiske tilgang. Dette, fordi undersggelsen bygger pa borger-
nes egne oplevelser med senfglger, hvorfor undersggelsen ifglge feenomenologien tager afsaet
i borgernes livsverden (Rendtorff, 2014, s. 262). Ifglge feenomenologien er idealet med forsk-
ning at opna epoché, som betyder, at man som forsker satter parentes omkring egne forfor-
staelser og fordomme for blot at have fokus pa undersggelsens felt eller feenomen (Rendtorff,
2014, s. 261). En fuldkommen udelukkelse af egne forforstaelser og fordomme er dog i denne
undersggelse ikke mulig, idet der fra uddannelsens side er opstillet nogle laeringsmal og ret-
ningslinjer for specialet, som skal overholdes. Desuden bevirker den adaptive teori ligeledes,
at bade empiri og teori er i spil gennem hele forskningsprocessen, hvorfor jeg aktivt bruger
egne forforstaelser og fordomme, som jeg blandt andet har tillagt mig gennem eksisterende
forskning pa omradet, til at styre forskningsprocessen (jf. ”’Den adaptive teori”). Derfor findes
der i specialet ligeledes grene til den filosofiske hermeneutik, som helt grundlaeggende bygger
pa forstdelse og fortolkning. Her vil man altid mgde et socialt fenomen med forforstaelser og
fordomme, som sammen udggr borgernes forstaelseshorisont. Idet jeg er studerende, vil min
forstaelseshorisont blandt andet besta af det begrebsapparat, jeg er blevet palagt og har tillaert
mig qua min uddannelse (Hgjbjerg, 2014, s. 317). Under et interview kan der dog opstd en ho-
risontsammensmeltning, hvilket vil sige at forsker og informant oplever en forstaelse af hinan-
dens kommunikation. Deres forstaelseshorisonter mgdes, og der dannes en fzlles forstaelse
for det omtalte. Den filosofiske hermeneutik beskriver, at det er gennem en provokation af
egne fordomme og forforstdelser, at en horisontsammensmeltning kan forekomme, og man
kan fa sendret sine fordomme (Hgjbjerg, 2014, s. 302-303).

I undersggelsen bliver der desuden trukket pa Thomas teoremet: "Hvis mennesker definerer
ting som virkelige, bliver tingene virkelige i deres konsekvenser” (Kristiansen, 2017, s. 156).
Dette, fordi undersggelsen tager afszet i forstaelsen af, at borgernes forstdelse af verden og de-

res situation er betinget af de erfaringer, de har gjort sig, samt de oplevelser og situationer, de
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har veeret ude for. Thomas-teoremet er en tankegang, som bade ggr sig geeldende i feenomeno-

logien og den filosofiske hermeneutik.

Feellestraek ved feenomenologien og den filosofiske hermeneutik, som videnskabsteoretiske
retninger, er, at de ikke sgger at finde en objektiv sandhed, men antager, at viden altid vil veere
subjektiv, idet den kommer fra menneskelige forteellinger. Der vil derfor aldrig kunne findes
en endegyldig objektiv sandhed (Hgjbjerg, 2014, s. 309-310) (Rendtorff, 2014, s. 267-268). Det
er netop disse subjektive forteellinger og forstaelser, som har vaeret udgangspunktet for denne
undersggelse. Gennem metodeafsnittet vil der lgbende blive preesenteret videnskabsteoreti-
ske overvejelser og blive argumenteret for, hvordan og hvorfor faanomenologi og filosofisk her-

meneutik ses i denne undersggelse.

Den adaptive teori

I det fglgende vil forekomme en redeggrelse for den adaptive teori, samt en beskrivelse af,

hvordan denne er anvendt i dette speciale.

Der er de sidste artier kommet stgrre og stgrre fokus pa og interesse for at kombinere metodi-
ske tilgange indenfor sociologien. Tidligere sociologisk professor pa University of Leicester,
Derek Layder, lancerede i 1998 den adaptive teori. Layder er i den adaptive teori inspireret af
en metodisk dbenhed, hvor den kritiske realistiske tanke om, at en objektiv verden eksisterer
foruden vores sansning og tolkning, samt den kritisk rationalistiske og postpositivistiske tanke
om, at forskeren altid er styret af teoretiske viden, mgdes. Desuden forsgger den adaptive teori
at kombinere metodologiske individualisme og metodologisk kollektivisme - altsd aktgr- og
strukturtaenkning. Samtidig med, at den adaptive teori sgger at sammensmelte den induktive
og den deduktive metode (Hviid Jacobsen, 2007, s. 251-252, 275). Layder gnsker at ggre op
med denne opdeling i og adskillelse ad induktiv- og deduktiv metodisk tilgang. Den adaptive
teori traekker pa begge tilgange og ordet 'adaptiv’ henviser til, at teori tilpasser sig og modelle-
res af empirien, pd samme tid som empirien filtreres gennem og tilpasser sig den eksisterende
teori. Det sker altsa her en vekselvirkning og en gensidig pavirkning mellem teori og empiri

(Hviid Jacobsen, 2007, s. 261-262).
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Teori har ikke veeret et styrende element i indsamlingen af undersggelsens empiri. Men i og
med, at jeg qua min uddannelse har en teoretisk forforstaelse og viden - samt ligeledes for ikke
at famle i blinde ved indsamlingen af empiri - har jeg benyttet mig af, hvad Layder kalder for
orienterende begreber. Orienterende begreber er begreber fra allerede eksisterende teori, som
benyttes for at vejlede og strukturere forskningsprocessen og for at skabe en mere sammen-
haengende og systematisk teoretisk forstaelse og forklaring undersggelsen igennem. De orien-
terende begreber kommer sa at sige med teoretisk input til bade forskningsproces og empiri-
indsamling uden at veere styrende, som de ville ved den deduktive tilgang (Hviid Jacobsen,
2007, s.273). Begreberne kommer med indledende forklaringer og alternative indfaldsvinkler,
som formentlig ikke ville vaere dukket op i forskningsprocessen uden benyttelsen af begre-
berne. Pa samme made kan de inspirere til fortseettelsen af den empiriske indsamling, samtidig
med de kan inspirere til benyttelsen af andre begreber i teoretiseringen af undersggelsen. Det
er dog vigtigt, at de bliver ved denne vejledende funktion, sa de ikke ender med at vaere domi-
nerende for forskningsprocessen (Hviid Jacobsen, 2007, s. 273). De orienterende begreber for-
arsager desuden, at man bade kan starte sin forskningsproces i eksisterende forskning og i
eksisterende teori (Hviid Jacobsen, 2007, s. 266-267). I afsnittet "Interviewguide og brugen af
orienterende begreber” konkretiseres brugen af de orienterende begreber til undersggelsens

problemformulering. Heri beskrives det ligeledes, hvilke der er benyttet og hvordan.

Indsamling af empiri

Fglgende afsnit vil redeggre for, hvordan jeg har faet adgang til det angivne felt, hvordan un-
dersggelsens empiri er blevet indsamlet, samt hvilke etiske overvejelser jeg har haft i udarbej-

delsen af projektet og i samarbejdet med en sarbar gruppe informanter.

Adgang til feltet og udvaelgelse af forskningsfelt

I det fglgende vil forekomme en beskrivelse af, hvordan jeg fik adgang til feltet, samt hvad der

var med til at pavirke udvalgelse og afgraensning af forskningsfeltet.

I starten af specialeforlgbet tog jeg kontakt til Senfglgerforeningen med henblik pa et speciale-
samarbejde. Min kontakt til Senfglgerforeningen foregik via Karen, som er tovholder for to af

Senfglgerforeningens netveerksgrupper, og som ogsa agerer informant i undersggelsen.
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Forud for min afgreensning af projektet, gik jeg eksplorativt til veerks og havde flere telefon-
samtaler og fysiske mgder med Karen for at spore mig ind p3, hvad det er, der fylder i livet som
senfglgeramt krzeftoverlever, og derfor hvilke problemstillinger der ville veere interessante for
mig at dykke ned i. Jeg leerte, at medlemmerne bruger den uformelle sociale indsats, som net-
vaerksgruppen er, og hinanden rigtig meget bade til sparring, trgst og erfaringsudveksling. Det
overraskede mig meget, hvor fremmede i eget samfund, de senfglgeramte ofte synes at fgle sig,
samt umiddelbart hvor lidt anerkendelse de mg@der fra sundhedssystemet i deres forsgg pa at
tackle senfglgerne. Sammenholdt med fund fra eksisterende forskning gav det derfor mening
at dykke ned i denne problematik med fokus pa den sociale indsats i rehabiliteringen, og der-
igennem veaere med til at gge fokus pa senfglger efter kraeft. Mgderne og den forudgaende litte-
ratursggning har derfor gensidigt beriget hinanden i en vekselvirkning, hvor de har udvidet
min forstdelseshorisont, og derfor givet mig et bredere billede pa feltet. Jeevnfgr den adaptive
teori har jeg ligeledes gjort brug af min teoretiske forforstaelse under denne eksplorative til-
gang, da jeg sggte at afgraense undersggelsen.

Udvzelgelsen af informanter var ikke noget, jeg direkte var med til. Karen fortalte allerede i
vores indledende samtaler omkring samarbejdet, at dem, der benyttede Senfglgerforeningens
netvaerksgrupper primeaert var pensionister, idet netveerksgrupperne altid mgdes en hverdags-
eftermiddag, hvor dem, der stadig befinder sig pa arbejdsmarkedet, er pa arbejde. Derfor blev
min afgreensning helt automatisk, og jeg endte med primzert at have informanter, som var i
pensionsalderen. Desuden er det overvejende kvinder, der benytter sig af netvaerksgrupperne,

hvorfor alle mine informanter ligeledes er kvinder.

Forskningsetik

Detvilidet fglgende afsnit blive uddybet hvilke etiske overvejelser, jeg gjorde mig fgr og under

indsamlingen af empiri.

Den fgrste etiske overvejelse, jeg stgdte p3a, var, da jeg skulle definere undersggelsens case. Jeg
var i tvivl om, hvilken titel der var bedst at give casens borgere uden at negligere deres situa-
tion eller beskrive dem pa en nedvardigende eller uhensigtsmaessig made. Efter research pa
Senfglgerforeningens hjemmeside og en snak med tovholder, Karen, faldt mit valg pa at kalde

borgerne for senfolgeramte kraeftoverlevere.
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I og med at informanterne netop er senfglgeramte kreaeftoverlevere, og de er en del af en sarbar
befolkningsgruppe, har jeg under udarbejdelsen af interviewguiden og udfgrelse af interviews
haft stort fokus pa ikke at fremprovokere fglelser hos informanterne, som de ikke selv gnskede
at bringe pa banen. Jeg har desuden, inden empiriindsamlingen, ingen viden om, hvor i syg-
domserkendelsen informanterne befinder sig, og idet interviewene foregar over FaceTime, er
det ikke pa samme made muligt for mig at aflaese informanternes udtryk via kropssprog og
mimik (Lo Iacono et. al 2016, s. 10). Derfor har det veaeret vigtigt for mig at italeszette, inden
hvert interview, at de til enhver tid har mulighed for at frabede sig at svare pa spgrgsmal, hvis
de ikke har lyst til det. Af samme grund er der indhentet mundtligt samtykke inden pabegyn-
delse af hvert interview. Alle fortrolige oplysninger, der kan fgre en eventuel laeser frem til,
hvem informanten er, herunder hvor i Danmark netvarksgruppen holder til, er ligeledes ble-

vet anonymiseret.

Interviews

De metodiske overvejelser, jeg har gjort mig i forbindelse med indsamling af empiri til denne
undersggelse, vil i fglgende afsnit gennemgds. Herunder udfordringer og overvejelser omkring

empiriindsamling, samt de metodiske overvejelser for udarbejdelsen af interviewguiden.
Udfordringer i empiriindsamlingen

I det fglgende vil det blive beskrevet, hvordan empiriindsamlingen oprindelig skulle udarte sig,
og hvordan samfundsmaessige pavirkninger, i form af corona-virus, zendrede pa undersggel-

sens empiriindsamling.

Da, undersggelsen blev pabegyndt, var planen at empirien skulle indsamles ved fokusgruppe-
interviews. Jeg havde faet seks informanter fra én netvaerksgruppe til et enkelt fokusgruppe-
interview og var ved at aftale med tovholder fra en anden netvaerksgruppe, at jeg ligeledes
skulle finde seks informanter blandt deres medlemmer. Jeg ville derfor have staet med to fo-
kusgruppeinterviews som undersggelsens empiri. Da corona-virussen begyndte at brede sig i
Danmark, tog jeg dog, i samarbejde med Karen, en beslutning om at foretage interviews over
FaceTime. Forholdsreglerne var ngdvendige at tage, selv inden Danmark blev lukket helt ned,

da informanterne er i risikogruppen, i forhold til at blive ramt af covid-19, i og med, at de er
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kreeftoverlevere, og deres immunforsvar derfor er svaekket, samt at nogle af dem er pensioni-

ster.

Valget var oprindelig faldet pa fokusgruppeinterviews, idet informanterne er vant til at mgdes
i netvaerksgrupperne og interagere med hinanden. De kender altsa hinanden, er trygge i hin-
andens selskab og vant til at vende personlige og sveere problematikker med hinanden. Jeg
havde derfor en fornemmelse af, at der kunne opsta en speciel gruppedynamik og interaktion
ved at saette disse informanter sammen i et fokusgruppeinterview. En dynamisk samtale man
ikke far gennem enkeltmands interviews, da informanterne under et fokusgruppeinterview
kan blive inspireret af hinandens dbenhed og udtalelser (Bloksgaard & Tanggaard Andersen,
2012, s. 27-28). Under et fokusgruppeinterview vil der ligeledes forekomme et mgde mellem
flere borgeres forstdelseshorisonter, og i lgbet af fokusgruppeinterviewet ville der formentlig
ske en horisontsammensmeltning, som er, nar forstaelse og mening opstar i vekselvirkningen
mellem fortolker og genstand (Hgjbjerg, 2014, s. 302-303). Det kan derfor argumenteres for,
atidet flere forstdelseshorisonter mgdes, gennem fokusgruppeinterview, vil horisontsammen-

smeltningen blive bredere.
Nar empiriindsamlingen gar online

Det fglgende afsnit vil preesentere, hvilke forskelle der forekommer mellem kvalitative ansigt-
til-ansigt interviews og virtuelle kvalitative interviews, samt hvordan man kan handtere de

eventuelle problematikker, som dette kunne medfgre.

Nar et interview foretages online, spiller andre elementer og processer ind, end hvis empiri-
indsamlingen foregik som et ansigt-til-ansigt interview. Men det giver ogsa en stgrre mulighed
for at nd en bredere malgruppe, idet man ikke pa samme made er begraenset af tid og geografi,
ndr interviewet skal aftholdes. Det vil derfor veere muligt at foretage interviews, der ellers fysisk
ville vaere problematiske at foretage, eksempelvis fordi informanterne befinder sigi den anden
ende af landet eller pa tveers af landegranser (Lo lacono et. al 2016, s. 5). Eller som i dette
tilfeelde; fordi informanterne af helbredsmaessige arsager ikke har mulighed for at fa besgg el-
ler bevaege sig udenfor eget hjem (Seitz, 2016, s. 320). Informanterne i denne undersggelse har

alle tidligere indgdet som informanter i lignende undersggelser foretaget af studerende, men
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interviewene er aldrig foregdet over et online medie. Det er derfor en ny situation for mig, som

interviewer, men ogsa for informanterne.

For at fa de bedst mulige betingelser for en god kvalitativ empiri skal der opbygges en positiv
interaktion og relation mellem interviewer og informant. Det gger chancen for at kunne ind-
samle kvalitativ empiri af god kvalitet, idet det gger chancen for, at informanten kan dbne sig
op overfor interviewer og komme med detaljerede og uddybende svar, indeholdende fglelser,
tanker og erfaringer, pa interviewers spgrgsmal. [ opbyggelsen af denne relation er der flere
forskellige ting, der spiller ind (Seitz, 2016, s. 229).

Som tidligere naevnt er der andre fokusomrader, man skal vaere opmaerksom p3, nar man fore-
tager online interviews, end der er, nar man foretager ansigt-til-ansigt interviews. Omgivel-
serne, et interview udspiller sig i, vil altid spille en rolle i udfgrelsen af interviewet, idet infor-
mantens tryghed i situationen pavirker, hvordan interviewsituationen forlgber. Ved at fore-
tage interviews over et online medie giver det informanten mulighed for at sidde i vante ram-
mer i egen bolig, mens interviewet bliver foretaget. For nogle informanter kan dette virke som
en tryghedsfaktor (Lo [acono et. a 2016, s. 8). Selvom muligheden for at blive interviewet i eget
hjem kan skabe en tryghed for informanterne, kan manglen pa ansigt-til-ansigt kontakt ligele-
des have en betydning for interviewets udfoldelse. Nar man sidder ansigt-til-ansigt har man
mulighed for at skabe gjenkontakt, og der kan opsta en dbenhed og fortrolighed informant og
interviewer imellem (Lo Iancono et. al 2016, s. 10), og det kan antages, at dette giver stgrre
forudseetninger for horisontsammensmeltning. Denne fortrolighed kan vise sig sveerere at op-
bygge ved et online interview, hvorfor det kan forekomme svarere for informanten at dbne sig
for intervieweren (Lo lancono et. al 2016, s. 10). Det kan iseer vaere geeldende, hvis informanten
af natur ikke er udadvendt og meget talende, eller nar feltet for undersggelse er meget sarbart,
eksempelvis ndr undersggelser, som denne, sgger at afdeekke informantens oplevelser om-
kring det at have haft en livstruende sygdom og eftervirkningerne heraf (Lo Iancono et. al 2016,
s. 10). Den filosofiske hermeneutik ligger stor vaegt pa, at man i mgdet med sin informant be-
tragter denne som jeevnbyrdig, og som havende brugbar viden for det geeldende sociale faeno-
men. Der kan altsa argumenteres for, at der mellem to ligeveerdige samarbejdspartnere er hg-
jere forudsatninger for at en tryghed kan opst3, hvorfor der i hgjere grad kan opnas en hori-

sontsammensmeltning (Hgjbjerg, 2014, s. 309). Forud for dette speciales empiriindsamling
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har informanterne dog alle fysisk mgdt interviewer fgr de online interviews fandt sted, hvorfor
dette kan have en positiv indvirkning pa informanternes abenhed under interviewene.

En anden risiko ved at foretage interviews online forekommer i relation til det non-verbale
sprog, der foregar mellem to mennesker under en samtale. Interviewer og informant har via et
online medie ikke mulighed for at se hinanden i gjnene og har derfor ikke samme chance for at
aflzese hinandens, eller udtrykke sig selv via, kropssprog og mimik, hvorfor det kan risikeres,
at interviewene kan opleves mekaniske, "kolde” og upersonlige (Lo Iancono et. al 2016, s. 12).
Helt lavpraktisk vil internetsignalet ligeledes kunne influere pa onlineinterviewet, idet der er
en risiko for darlig forbindelse, lydudfald og ikke-intentionelle pauser i interviewet, hvor for-
bindelsen, og maske ogsa det naturlige flow, mellem interviewer og respondent ryger, og in-

terviewet efterfglgende skal samles op pa ny (Seitz, 2016, s. 230-231).
Interviewguide og brugen af orienterende begreber

Fglgende afsnit vil beskrive udarbejdelsen af interviewguiden, og hvordan brugen af oriente-

rende begreber, som styrende for formuleringen af spgrgsmal til denne, har influeret herpa.

For at sikre mig, at jeg far de svar, jeg skal bruge for at kunne besvare problemformuleringen,
har jeg udarbejdet en interviewguide (jf. "Bilag 1”). Denne interviewguide tager udgangspunkt
i den todelte problemformulering - samt mit opbyggede kendskab til feltet via samtaler med
netvaerksgruppens tovholder og eksisterende forskning. Desuden har jeg qua den adaptive te-
ori benyttet mig af orienterende begreber. De orienterende begreber er helt overordnet Axel
Honneths anerkendelsesbegreb og Erving Goffmans stigma begreb (jf. "Teoriernes forklarings-
kraft”). Grunden til, at valget netop faldt pd Honneths anerkendelsesbegreb var, at jeg i min
litteratursggning via eksisterende forskning fandt, at det ofte kan vaere problemfyldt for sen-
folgeramte kraeftoverlevere at blive anerkendt af sundhedsvaesenet og omkringvaerende net-
veerk i deres senfglger. Da Honneth mener, at anerkendelse er en essentiel del af det at vaere
menneske (Hgilund & Juul, 2015, s. 24, 30), fandt jeg netop dette begreb relevant at benytte til
guidning i udfgrelsen af min interviewguide for netop at undersgge, hvordan eller hvorvidt
denne anerkendelse forekom hos informanterne, og hvordan en eventuel mangel pd samme
pavirkede dem. Ligeledes fandt jeg det relevant at benytte Goffmans stigma begreb, idet Goff-
man ved hjalp af dette beskriver stigmatisering og den sociale identitet hos afvigende borgere

(Goffman, 2010, s. 43-44). Begrebet fandt jeg relevant at benytte, da jeg via eksisterende

«

AALBORG UNIVERSITET
STUNDENTFRRAPPORT




forskning havde faet viden om, at senfglger efter kreeft ofte kan pavirke borgeren i en sddan
grad, at denne fysisk, psykisk eller socialt synes handicappet. Som tidligere naevnt benyttes
orienterende begreber for at strukturere og vejlede forskeren i empiriindsamlingen. De orien-
terende begreber har derfor medvirket til, at interviewguiden er blevet bygget op omkring em-
nerne fortzelling om informanten, senfalger og hverdagslivet, rehabilitering, netvaerksgruppen,
samt en debriefing af interviewet, som jeg har valgt at kalde for afsluttende bemaerkninger. Ud
over interviewguidens opdeling i disse emner, er der ligeledes nogle spgrgsmal specifikt til
tovholder. Disse er skrevet ind under de relevante emner og vil blive benyttet, hvis det synes
relevant. De er medtaget, idet jeg ved, at tovholderne har siddet pa denne post i flere ar, hvorfor
de har mgdt mange senfglgeramte kreaeftoverlevere, og derfor formentlig kan udtale sig om
nogle mere generelle problemstillinger og erfaringer, som de har oplevet, at senfglgeramte

kraeftoverlevere kan have.

Interviewguiden er semistruktureret og indeholder en introduktion samt en debriefing. Dette
for at fa samtalen til at kgre sa gnidningsfrit som muligt, og for at informanterne skulle kunne
fole sig sa trygge, som muligt i situationen (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 185-189). Da inter-
viewguiden er semistruktureret, er den udarbejdet sdledes, at det ikke ngdvendigvis er alle
spgrgsmal, der er blevet stillet under interviewsituationerne. Der forefindes derfor i denne
type interviewguide en dbenhed overfor bade omformulering af spgrgsmal og for chancen for,
atinterviewet tager en naturlig drejning. Fordelen ved den semistrukturerede tilgang er netop,
at informant og interviewer har mulighed for at fglge interviewets naturlige drejning, hvilket
ligeledes kan indebezere, at informanten italesaetter perspektiver, som ikke var i interviewerens
bevidsthed under udarbejdelsen af interviewguiden. Samtidig med, at alle perspektiver dog
holdes indenfor den tematiske ramme, sdledes samtalen ikke stikker i ungdvendige retninger

(Kvale & Brinkmann, 2015, s. 185-189).

Kvalitetskriterier
I det fglgende afsnit vil overvejelser omkring undersggelsens kvalitetskriterier blive preesen-

teret.

Undersggelsens interne validitet kan veere pavirket af, at der er andre problemstillinger eller

oplevelseriinformanternes liv, der pavirker deres oplevelse af dét at have senfglger efter kreeft
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eller deres brug af netvaerksgruppen. Undersggelsens interne validitet er derfor sggt hgjnet
gennem grundig udarbejdelse af spgrgsmal i interviewguiden, og gennem det semistrukture-
rede interview, idet dette giver en frihed til at spgrge dybdegdende ind til informantens svar
pa spgrgsmalene (de Vaus, 2001, s. 27-30).

Undersggelsens validitet kan desuden veere pavirket af det faktum, at det er mange ar siden, at
nogle af informanterne har veeret gennem et kreeftforlgb, hvorfor det ogsa er mange ar siden,
de fgrst oplevede senfglger. Det kan derfor pavirke deres forteelling om egne erfaringer, da
fortaellinger kan sendre sig gennem arene. Idet denne undersggelse tager afsaet i en social ind-
sat hos en patientforening, da har informanterne erkendt, at de har en problematik, som de
besidder et behov, for hjalp ude fra, til at hdndtere. Stgrstedelen af informanterne har desuden
vaeret medlem af netvaerksgruppen i flere ar. De informanter, der indgar i denne undersggelse,
kan derfor antages at veere nogle af de senfglgeramte, som har faet bearbejdet deres oplevelser
pa en sadan vis, at de har overskuddet til at forteelle om dem. Der vil derfor veere oplevelser
omkring det at have senfglger, som ikke indgar i informanternes forteellinger, og som derfor
heller ikke indgar i denne undersggelse. Det kan desuden antages at havde undersggelsen fun-
det sted, mens informanterne enten havde det bedre eller veerre med deres situation, kunne
der forekomme nuanceandringer i fortallingerne. Undersggelsen skaber derfor udelukkende
et billede af, hvordan det er for informanterne at leve med senfglger lige nu.

Undersggelsens eksterne validitet er pavirket af, at der kun indgar seks informanter i under-
sggelsen. Den giver derfor ikke stor mulighed for at kunne generalisere til en bredere befolk-
ning (de Vaus, 2001, s. 28-29). Desuden kan undersggelsens eksterne validitet veere pavirket
af, at den kun har afseet i medlemmer af en enkelt netvaerksgruppe, hvorfor det kan antages, at
medlemmerne igennem arene har fiet samme sprog. Det kunne derfor have varet interessant
ligeledes at interviewe medlemmer af en anden netvaerksgruppe eller senfglgeramte, som ikke
indgik i en netvaerksgruppe (de Vaus, 2001, s. 28-29). Med afszt i ovenstdende bliver mélet
med undersggelsen derfor en analytisk generalisering, hvor forskellige teoretiske perspektiver
benyttes til at belyse empirien. Derigennem vil den analytiske generaliserbarhed sgge at gene-
ralisere empiriens fund til en bredere befolkning end blot de informanter, som indgar i denne
undersggelse (de Vaus, 2001, s. 30-31).

Reliabiliteten sgges desuden styrket gennem et udfgrligt metodeafsnit, der sgger at gge gen-

nemsigtigheden af undersggelsens metodiske tilgange for lzeseren (de Vaus, 2001, s. 31).
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Analysestrategi

[ det fglgende vil forekomme en gennemgang af undersggelsens analysestrategi samt efterfgl-

gende en praesentation af undersggelsen informanter.

For at overskueligggre undersggelsens indsamlede empiri, er denne blevet kodet, hvorefter
der er blevet foretaget en meningskondensering. Efter endt empiriindsamling og transskribe-
ring af empirien blev denne gennemlzaest for relevante tematikker for at skabe et helhedsbillede
af empirien fra de seks interviews (Kvale & Brinkmann, 2014, s. 269). Valget faldt pa fem te-
matikker til brug i undersggelsens analyse. De udvalgte tematikker er fglgende: anerkendelse,
samfundets reaktion, magtforhold, eksistentielle andringer og forstdelse. Efter udvalgelse af
disse blev empirien igen gennemgaet med henblik pa at kode efter disse tematikker. Under
gennemlaesningen blev de naturlige enheder, som er citatet, kategoriseret i en tabel under hver
af de udvalgte tematikker, hvorefter der blev foretaget en meningskondensering af hver af de
naturlige enheder, sdledes der til hver af de naturlige enheder forekom et centralt tema (Kvale
& Brinkmann, 2014, s. 269-271). Det centrale tema er en kort gengivelse af forskers forstaelse
af, hvad der fremgik af den naturlige enhed. Denne fremgangsmade giver altsa forskeren mu-
lighed for et stgrre overblik over sin relevante empiri, idet essensen af den naturlige enhed er
trukket ud. Meningskondenseringen afsluttes med, at hver tematik for hver informant opsum-
meres i form af et deskriptivt udsagn, som er en opsummering af informantens centrale temaer
under den angivne tematik (Kvale & Brinkmann, 2014, s. 270-272).

Efter kodning og meningskondensering er blevet udfgrt igangsaettes nedskrivningen af selve
analysen. Her skrives fundene i empirien frem, hvorefter de bliver belyst af teorier. De benyt-

tede teorier bliver praesenteret i afsnittet "Teoriernes forklaringskraft”.

Praesentation af informanter

[ det fglgende vil undersggelsens informanter blive preesenteret. Det ggres for at give leeseren

en stgrre forstaelse for, hvem informanterne er, og hvorfor de er relevante for undersggelsen.
Karen

Karen er en kvinde pa 66 ar. Hun er pensioneret sygeplejerske og blev ramt af dobbeltsidet

brystkraeft i 2002 og af kreeft i lymfer, lunger, brystben og den ene binyre omkring ar 2007. I
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dag er hun ikke erkleeret kraeftfri, men kraften har veeret i bero i mange ar. Hun har senfglger
i form af blandt andet nedsat funktion i ben, nedsat syn og smerter i ryggen.
Karen var med til at starte netveerksgruppen op for 11 ar siden og har ageret tovholder lige

siden.
Katrine

Katrine er en kvinde pa 74 ar. Hun er pensioneret sygeplejerske og blev ramt af endetarms-
kreeft i 2009. Siden omkring 5 ar efter hendes kraeftforlgb har hun lidt af senfglger i form af
nerveskader i benene, som giver hende smerter, og en gdelagt endetarm. Hun er for nylig ble-

vet tovholder for netvaerksgruppen, i samarbejde med Karen.
Vivi

Vivi er en kvinde pa 58 ar. Hun er uddannet paedagog og arbejder i dag i flexjob. Hun blev ramt
af tarmkrazefti 2016 og har siden haft store problemer med senfglger i form af manglende over-
skud, fatique, samt fgleforstyrrelser i haender og fgdder.

Hun har veaeret medlem af netvaerksgruppen i omkring 2 ar, men det sidste ars tid har hun ikke

kunnet deltage i netvaerksgruppemgderne pa grund af hendes arbejde.
Laerke

Laerke er en kvinde pa 64 ar. Hun er tidligere skolelzerer og er nu pa efterlgn. Hun blev ramt af
endetarmskraefti 2017. Hun lider af mange former for senfglger, men slemmest er tarmkvalme,
forstoppelse, knogleskgrhed og sgvnlgshed.

Hun er nyligt tilkommer i netvaerksgruppen, og pa grund af corona-situationen har hun endnu

ikke ndet at deltage i et netvaerksgruppemgde med de andre borgere.
Anne

Anne er en kvinde pa 67 ar. Hun er pensioneret socialpaedagog og blev diagnosticeret med
brystkraeft i 2002. Hendes senfglger er iseer i form af negativ pavirkning pa hendes hukom-
melse og orienteringssans, samt smerter i arme og ben.

Anne er tovholder i én af Senfglgerforeningens netvaerksgrupper i en anden by og har veeret

en del af denne undersggelses omtalte netveerksgruppe i mange ar.
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Ina

Ina er en kvinde pa 76 ar. Hun er pensioneret sygeplejerske og blev ramt af endetarmskreeft
tilbage i 2002. De senfglger, hun lider af, er mangel pa kreefter i benene, som i dag ggr, at hun
sidder i kgrestol, desuden er hun kronisk hzes, og hun har smerter i haender og fingre.

Ina er tidligere tovholder og var med til at starte netvaerksgruppen op sammen med Karen.
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5 Teoriernes forklaringskraft

[ dette afsnit vil der forekomme en kort indfgring i de teorier, der vil blive benyttet til at belyse
empirien i undersggelsens analyse. Det vil desuden blive belyst, hvordan hver enkelt teori har
veeret med til at belyse undersggelsens empiri, samt hvordan teorierne supplerer hinanden i
besvarelsen af undersggelsens problemformulering.

De benyttede teorier er Goffmans stigmateori, Honneths anerkendelsesteori, Michel Foucaults
magtteori, Jgrgen Goul Andersens teori omkring marginalisering og medborgerskab, Gabriel
Marcels teori omkring hab, samt Pernille Brok og Helle Kjems’ gruppemetode. Teorierne vil
ikke direkte blive hverken praesenteret eller uddybet i dette afsnit, idet de lgbende bliver pree-

senteret og uddybet, som de bliver brugt i analysen.

Analysen er opdeltito i henhold til problemformuleringen, hvor den fgrste del omhandler bor-
gernes oplevelse af det at veere ramt af senfglger - og den anden del omhandler, hvilken betyd-
ning netvaerksgruppen har for de senfglgeramte.

Idet, denne undersggelse arbejder ud fra den adaptive teori, blev der i udarbejdelsen af inter-
viewguiden arbejdet ud fra orienterende begreber (jf. 'Interviewguide og brugen af oriente-
rende begreber’). Her var det Goffmans stigmateori og Honneths anerkendelsesteori, der blev
taget afseet i. Begge teorier er benyttet i analysens fgrste del. Goffman har et mikro-sociologisk,
interaktionistisk perspektiv, hvor den direkte interaktion mellem borgerne er i centrum. Goft-
man er interaktionist, hvilket vil sige, at han tager afsat i interaktionen mellem borgere, og
hvad der sker i denne samhandel. Der er i denne undersggelse ikke taget direkte afsaet i inter-
aktioner, men i forteellingen om disse fra informanterne, hvorfor det stadig findes relevant at
benytte Goffmans stigmateori. Stigmateorien belyser ikke, hvad denne stigmatisering har af
betydning i et samfundsmaessigt perspektiv, hvorfor Honneths anerkendelsesteori supplerer
Goffmans stigmateori ved at haeve synet, og derved se pa nogle af de samfundsmaessige betin-
gelser for anerkendelse. Blikket bliver i analysen efterfglgende haevet hgjere op pa makroni-
veau, hvor Foucault bliver brugt til at szette fokus pa magt, og pa hvad der styrer, hvordan in-
divider opfgrer sig i samfundet. Der er med denne teori fokus pd, hvordan magt i diskursiv

form bidrager til at forme individernes sprog og muligheder i samfundet. Dette undersgges
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gennem den dominerende diskurs i samarbejdet mellem de senfglgeramte borgere og det pro-
fessionelle, primeert i det danske sundhedssystem.

Til at koble de ovenstiaende teorier sammen til en socialfaglig sammenhaeng, er Goul Andersens
teori omkring medborgerskab og marginalisering ligeledes inddraget. Dette, da det er relevant
i forhold til det socialfaglige perspektiv at szette fokus pa vigtigheden og betydningen af den

sociale samhgrighed, det kollektive ansvar og respekten for andre medborgere.

Alle de benyttede teorier er valgt for at forsgge at beskrive kompleksiteten af de senfglgeramte
borgeres situation, jeg har derfor fundet det vigtigt bade at tage afszet i det psykosociale og
eksistentielle perspektiv, som, som det ligeledes fremgar af problemfeltet, er i fokus gennem
et rehabiliteringsforlgb. Derfor fandt jeg det ligeledes aktuelt, at Marcels eksistentielle teori
omkring hab blev inddraget. Denne giver et udvidet syn pa borgernes oplevelser, idet den giver
et perspektiv pa, hvordan man kan mgde borgerne som hele mennesker i det sociale arbejde,

og hvordan deres individuelle perspektiv pa livet kan @ndres under og efter et kraeftforlgb.

Den anden del af analysen er mere orienteret mod det sociale arbejde i praksis. Denne del af
analysen tager afszet i det uformelle sociale arbejde, som bliver foretaget hos Senfglgerforenin-
gens netvaerksgruppe. Derfor er der inddraget praksisteori i form af Pernille Brok og Helle
Kjems’ teori omkring gruppemetoder i det sociale arbejde. Denne teori er benyttet for at be-
lyse, hvordan gruppemetoden kan veere behjalpelig i arbejdet med det sociale arbejde med

sarbare grupper.
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6 Analyse

Analysen bestdr af to dele ligesom undersggelsens problemformulering. Den er bygget op sa-
ledes, at fgrste del indeholder borgernes oplevelse af hverdagen med senfglger, og den anden

del indeholder beskrivelse af netveerksgruppens betydning for disse borgere.

Analysedel 1: Borgernes oplevelse af hverdagen med senfgl-

ger

Fglgende analysedel vil beskrive, hvad der gennem empirien har vist sig af tendenser omhand-
lende tematiseringerne samfundets reaktion, anerkendelse, eksistentielle 2ndringer, samt magt-
forhold. Til at belyse dette benyttes Erving Goffmans teori omkring stigma, Axel Honneths teori
om anerkendelse, Gabriel Marcels teori omkring hab, Jgrgen Goul Andersens perspektiv pa
medborgerskab, samt Michel Foucaults teori omkring magt. De naevnte teorier vil alle blive

uddybet, som de Igbende fremgar af analysen.

Eksistentielle zendringer som fglge af kraeftforlgbet

Empirien tegner et billede af, at der i overgangen fra at veere i kreeftbehandling og til at veere
kreeftfri kan forekomme nogle eksistentielle 2endringer hos borgeren; et andet livssyn, en an-
den made at leve livet pa. Til at belyse denne tematik inddrages filosof Gabriel Marcels teori
omkring hab for at skabe en forstaelse for, hvordan habet kan veere styrende for, hvilket per-

spektiv pa livet den senfglgeramte borger besidder.

Alle undersggelsens informanterne beskriver det, som om de ikke lzengere er den samme per-
son, og hvordan det at veere kraeftoverlever - og nu senfglgeramt — er blevet en del af deres
identitet. Men pa samme mdde ikke at have et gnske om at veere 'hende med senfglgerne’, som
Vivi her beskriver: ”[...]det har jeg ikke lyst til, fordi jeg har lyst til at vaere mig, uden at man
taenker over, at det er hende med senfglger eller et eller andet.” (Interview med Vivi, 2. april

2020). Leerke beskriver desuden, hvordan hun meaerker forandringen i sig selv efter at have

haft kreeft:
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"Det er sjovt, fordi jeg har snakket med min datter om det, hvor jeg sagde til

hende: “"Den jeg var far, er jeg ikke mere”. Der er kommet noget andet frem.
Der er kommen en dybde, som ikke har vaeret der fgr, hvor jeg har reflekteret
meget over, ja, vi kan planlaeegge en masse, mange dr frem, men lige pludselig
sd kommer der noget ind fra sidelinjen, som ggr, at vi mdske lige skal revur-
dere nogle ting. [...] Simpelthen taenke lidt mere over, hvad jeg vil bruge mit
liv pd. Og ikke have sd meget overfladisk ind over det mere. Men mere nyde
livet.”

(Interview Laerke, 3. april 2020)

Lzerke fortzeller, hvordan hun ikke lzengere er den samme, hun er blevet langt mere reflekte-
rende og opmarksom p3, at der til enhver tid vil kunne dukke noget op, som vil kunne tage

kontrollen over hendes liv og invadere det, som hun ligeledes beskriver her:

”[...]det der ogsd ger, at vi har en fornemmelse af, at der er sket noget indeni
os (tidligere kreeftdiagnosticerede, red.), det er den der folelse af, at der er
noget, der har invaderet ens krop. Noget der ikke har fdet lov til at vaere der,
og som pd en eller anden mdde, hvis det ikke bliver standset, sd vil det over-
tage.”

(Interview Leerke, 3. april 2020)

Hun beskriver, hvordan der pludselig er noget, der kan invadere ens krop, og at det i veerste
fald kan overtage. Den overtagelse, hun snakker om, er dgden. Karen beskriver denne fglelse,

af at noget fremmed overtager kroppen, saledes:

”[...]sd teenkte jeg ved mig selv, at det her var sd uudholdeligt, at hvis jeg ikke
kunne holde det ud, sd kunne jeg jo ogsa cykle ud foran en bil eller en lastbil.
[...]sd jeg havde et enormt behov for selv at bestemme over mit liv. Og sd kan
man sige, jeg kan jo selv bestemme, om jeg vil leve eller dg. Og sd hver dag, sd

kunne jeg jo sd sige: "Jamen jeg har bestemt mig for, at jeg vil leve”.

(Interview med Karen, 3. april 2020)
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Karen beskriver her, at hun oplever at miste kontrollen over sin egen tilvaerelse, og at hun, for
at kunne fa denne kontrol tilbage, er ngdsaget til at tage sit eget liv, fordi det er noget, hun i sa
fald ville have kontrollen over. Men, idet hun godt ved, at det ikke er en holdbar lgsning, tager
hun kontrollen over sit eget liv ved at tage beslutningen om, at hun ikke vil tage sit eget liv,
men at hun vil leve. P4 denne made beskriver hun det, som om hun mentalt ingen genvinder

kontrollen over sit liv (Interview med Karen, 3. april 2020).

Foruden denne zndring i livssynet og livsperspektivet hos de senfglgeramte, vil mange opleve,
at der eksistentielt er sket en forandring hos dem. Bade Larke og Karen beskriver ovenfor, at
gennemlevelsen af kreeftforlgbet for dem har fordrsaget, at livet ses i et stgrre perspektiv. De
beskriver yderligere, hvordan de er blevet mere selektive med, hvad - og hvem - de vil bruge
deres tid pa. Anne beskriver det sadan, at hun ikke lzengere har et behov for at veere en del af
det pulserende liv - eller ’hamsterhjulet’, som det sa oftest bliver kaldt (Interview med Anne,
2. april 2020). Fokus bliver altsa flyttet fra, hvilke behov der er vigtige at fa opfyldt lige nu og
her, og til hvad der vaerdimaessigt er vigtigt for borgeren i det store billede eller pa laengere
sigt. Laerke forteller, at der, idet hendes barnebarn snart fylder 12 ar, skal tages stilling til,
hvorvidt hun skal have HPV-vaccine. For Larke forekommer det meget vigtigt, at barnebarnet
far denne vaccine, mens foraldrene ikke oplever at have en stalfast mening omkring dette (In-
terview med Laerke, 2. april 2020). Det kan argumenteres for, at det der sker hos de senfglge-
ramte, nar de oplever at reflektere dybere over tingene og tillaegge beslutninger, som screening
og vacciner stor veerdi, er, at man, idet man rammes af en livstruende sygdom og bliver kon-
fronteret med sin egen dgdelighed, bliver hevet ud af hverdagens normalitet, og derved tvinges
til at traede dybere ind til sin egen kerne og vaere mindre overfladisk. Marcel ville beskrive det,
som at mennesker altid vil prgve at sgge mening i den verden, de lever i, men at vi aldrig helt
vil kunne begribe den. Han beskriver det som begrebet vaeren, der deekker over, at mennesket
er et selvsteendigt individ, men at mennesket ogsa indgar i et stgrre hele (Graven & Olsen, 2018,
s. 71-72). Han teori om hab beskeftiger sig ligeledes med, hvordan habet har en pavirkning pa
borgeren, nar livet eendres drastisk, som nar borgeren rammes af en livstruende sygdom. Mar-
cel beskeeftiger sig med to former for hab; ‘at hdbe at’ og ‘at hdbe’.’ At habe at’ beskriver han,
som styret af ydre omstzendigheder - man haber altsa pa noget, som kan determineres af noget
ydre; sd som at hdbe pa at blive rask. At habe’ beskriver det at veere habefuld. Denne form for

hab er mere eksistentiel og tager ikke afsaet i noget ydre. Her finder borgeren hab i sit allerede
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eksisterende liv, og habet far en mere metafysisk karakter, der raekker ud over menneskets
psyke (Graven & Olsen, 2018, s. 75). Nar de senfglgeramte oplever, at der eksistentielt er sket
en forandring hos dem, kan det derved betyde, at de gennem deres kreaeftforlgb har oplevet at
svaeve et sted mellem hablgshed og hab. Efter de er blevet erkleret kreftfrie, er det konkrete
hdb omkring overlevelse indfriet, men de er stadig eksistentielt under pres, fordi de tidligere
har oplevet at se dgden i gjnene gennem deres kreeftdiagnose, og fordi de, som tidligere be-
skrevet, ikke oplever at kunne returnere direkte til deres gamle liv, idet de nu lider af senfglger.
De senfglgeramte oplever derfor at std midt i et paradoks, hvor de jo egentlig er kreeftfrie, men
at de, trods dette, ikke fgler sig raske grundet senfglger efter kraftforlgbet. Karen beskriver
her, hvordan de senfglgeramte ofte kan opleve, at deres leege synes, de blot skal 'tage sig sam-

’

men:

”Tag dig nu sammen’. Og nogle senfglgeramte kan jo ogsd have lidt sveert
ved, at ’klage sig’, fordi de ogsd synes, at de skal vaeere taknemmelige for at
have fdet livet. Taknemmelig over, at de nu er blevet helbredt. Og sG kommer
man der, og sd er verden alligevel ikke i orden.”

(Interview med Karen, 3. april 2020)

Karen beskriver her, hvordan man som senfglgeramt kan opleve en form for dobbelthed i, at
man ér erkleeret rask, men ikke fgler sig rask. Man bliver altsd mgdt af det omkringveerende
samfund med en attitude af, at man nu er rask. Beretter man da om, hvordan man lider af sen-
folger - og man derfor faktisk ikke fgler sig rask — kan man risikere at blive bedt om at "tage sig
sammen’. Marcel beskriver dette med sine begreber den optimistiske og den hdbefulde. Den op-
timistiske vil besidde en ’'det skal nok g&’-attitude og vil altid tage afsaet i livets erfaringer pa
afstand, og derved finde habet i sin positive attitude. Den habefulde vil tage afsaet i det levede
liv og sgge de levede erfaringer, der kan veere understgttende for habet (Graven & Olsen, 2018,
S. 75-76). Mgdet mellem en optimist og en senfglgeramt borger kan derfor forega sdledes, at
optimistens attitude virker ligegyldig eller direkte nedladende overfor den senfglgeramte. Idet
det for den senfglgeramte vil virke som om, at den optimistiske forteeller, at han eller hun skal
‘tage sig sammen’ og anlaegge sig den rette positive indstilling til situationen. Den senfglge-

ramte vil derfor risikere at std tilbage med en fglelse af at have en forkert attitude eller -tilgang
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Rammes man af en livstruende sygdom eller en situation, der for evigt vil &2ndre ens tilveerelse
til det negative, kan habet nogle gange vere det eneste, der far én igennem tilvaerelsen. Mod-
szetningen til hab er fortvivielse og en sadan vil forarsage, at borgeren traekker sig ind i sig selv
og giver op (Graven & Olsen, 2018, s. 87-89). Vivi beskriver sin egen fortvivlelse, da hun valgte
at opsgge Kraeftens Bekaempelse i hdb om at fa hjzelp til at klare tilveerelsen: ”Ja, dem opsggte
jeg selv, og det var jo, fordi jeg ikke kunne holde sammen pd mig selv mere.” (Interview med Vivi,
2. april 2020). Hun beder her om hjelp for ikke at falde helt ned i fortvivlelsen og risikere at
visne hen. Vivis hdb gennem kreeftforlgbet har veaeret at blive erkleeret rask (Interview med
Vivi, 2. april 2020). Marcel ville beskrive det, som at hun har sat betingelser op for sit hab, som
indebarer et hab om noget bestemt; helbredelsen. Idet Vivi haber pa noget konkret, seetter hun
begraensninger for, hvad hun kan opna (Graven & Olsen, 2018, s. 79). Far hun ikke indfriet sit
hab, bliver hun skuffet og skuffelsen fgrer til en fortvivlelse. Marcel beskriver det sddan, at nar
borgeren ikke er bundet af konkrete hab lengere, vil han eller hun opleve en stgrre frihed
(Graven, & Olsen, 2018, s. 78). Det er altsa fgrst, nar man frigiver betingelserne for sit hab, at
man kan opleve det absolutte hdb, som ikke ngdvendigvis er konkret og afgreenset, men som
indeholder en frihed, der ggr, at man vil kunne leve et, for borgeren, tilfredsstillende liv -
selvom det viste sig ikke at blive, som man havde habet det ville, eller som det var fgr kraeftdi-
agnosen. Marcel beskriver det sadan, at habet er ngdvendigt for, at sjeelen ikke visner hen og
dgr. Der foregar altsa en overvindelsesmetode, hvor det absolutte hdb haever sig og straekker sig
ud over det oprindelige hab (Graven & Olsen, 2018, s. 78-79). Habet er dog ikke en psykologisk
kapacitet, som bliver skabt af mennesket — den kommer fra vaeren. Hvilket i praksis vil sige, at
man ikke pludselig kan beslutte sig for at besidde et hab (Graven & Olsen, 2018, s. 80). Det 'at
hdbe at’ og det eksistentielle hdb, ’at habe’, udelukker dog ikke hinanden. Man kan godt leve
med et ydre hab om, at man en dag bliver fri for sine senfglger, men samtidig have et absolut
hab, der giver friheden til at leve det liv, man gnsker. Dette, fordi man gennem det absolutte
hab, vil finde habet i fremtiden, i det liv, man har levet og i de mennesker, man har delt det med
(Graven & Olsen, 2018, s. 81). Det kan argumenteres for, at Ina besidder dette absolutte hab.
Hun italeseetter selv, og det samme ggr flere af de andre informanter, at hun til trods for sine
mange senfglger, der blandt andet bevirker, at hun, nar hun forlader eget hjem, sidder i kgre-

stol, har et meget positivt livssyn:
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"Af natur er jeg nok et meget optimistisk menneske. [...] Jeg tror andre ville
blive padvirket lidt mere, end jeg gar, tror jeg nok. Vi er jo sd forskellige alle-
sammen.”

(Interview med Ina, 3. april 2020)

Ina forteeller selv, og det samme ggr Karen og Katrine, hvordan Inas positive livssyn formentlig
har medvirket til, at hun ikke at blive sldet omkuld af de senfglger, hun allerede har og som
viser sig at blive veerre og veerre med arene. Ina har altsa ikke mistet habet for tilvaerelsen. Og
hun har, med Marcels retorik, formentlig fundet det absolutte hab; hun haber ikke pa noget

konkret, hun er blot habefuld af natur (Graven & Olsen, 2018, s. 78-81).

Denne konfrontation med sin egen dgdelighed, som man oplever som kraeftdiagnosticeret pa-
virker alle informanterne. Karen beskriver eksempelvis, hvordan hendes mand og hende selv
efter hendes fgrste kreeftforlgb ryddede kalenderen og rejste ud i verden i et halvt ar. Samt
hvordan de, efter hun havde faet konstateret kraeft for anden gang, valgte at flytte i sommerhus,
fordi det altid havde vearet hendes drgm at prgve. Det, at have dgden sa teet pa, har altsd med-
virket til, at Karen og hendes mand har set livet i et stgrre perspektiv og ikke blot er blevet
lammet af frygten for dgden, men har handlet pa at ggre den sidste tid sa god og habefuld som
mulig. Karen og hendes mand kan da se tilbage pa livet som indeholdende en masse gode op-
levelser. De ser med andre ord livet i taknemmelighedens lys, og det kan give et habefuldt syn

pa det liv, der er tilbage.

Laerkes hab er foruden at blive pavirket af livet ogsa blevet pavirket af sin tro pa Gud. Hun
beskriver, hvordan hun altid har varet troende, men efter at have haft en kraftdiagnose har

hun nu en steerkere tro pa Gud:
Interviewer: “Er din tro blevet staerkere?”

Lzerke: “Ja, det er den. Meget staerkere igennem det her. Det vil jeg sige. Det
er ogsd vigtigt at fortaelle. Men jeg taenker ogsd specielt den tid, vi stdr i nu
med den virus, og den der frygt, der hurtigt voksede frem sammen med den
virus her. Et eller andet sted, sd taenker jeg, at jeg kan lige sd vel rende ind i

den virus, som andre kan, men jeg ved, hvor jeg ender henne, hvis det gdr
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galt. Jeg har min tro pd, at jeg kommer hjem til Gud, og det kan jeg hvile i.”
(Interview med Laerke, 3. april 2020)

At blive ramt af kreeft og risikere at dg af det vil skreemme mange og ggre dem bange for netop
dgden og det hinsides. Men Laerke beskriver, at hun har kunnet finde en ro i, at hun skal dg pa
et tidspunkt; hun er altsa ikke leengere bange for det. Marcel vil beskrive dette som, at Laerke
oplever sig selv hinsides livets vurdering. Hun er altsa ikke opgivende over, at hendes liv slutter

pa et tidspunkt, fordi hun ser livet i et stgrre perspektiv (Graven & Olsen, 2018, s. 81).

De senfglgeramte beskriver, hvordan de oplever at der er noget inden i dem, der forandrer sig,
nar de har vearet diagnosticeret med krzeft. De oplever at se verden i et stgrre perspektiv og
seetter pris pa andre ting, end de tidligere gjorde, hvilket de ogsa oplever smitter af pa de hab

og veerdier, de har for fremtiden.

Samfundets reaktion pa senfglger

Den eksistentielle forandring udspiller sig i og ma ses i sammenhaeng med det omkringvae-
rende samfund, hvorfor jeg finder det relevant nu at belyse, hvilken social betydning senfglger
har for borgeren.

Senfglgers pavirkning pa borgeren og dennes sociale situation er meget forskellig alt efter,
hvilke senfglger borgeren er ramt af. De beskriver dog alle, hvordan de kan opleve, at det om-
kringveerende samfund ikke altid har en lige imgdekommende reaktion pa de pavirkninger pa
borgernes liv, som senfglgerne forarsager. Til at belyse dette vil jeg benytte mig af Erving Goff-
mans teori omkring stigmatisering og social identitet, som omhandler den sociale interaktion,
der forekommer mellem den stigmatiserede og de omkringveerende ikke-stigmatiserede bor-

gere (Goffman, 2009, s. 14, 19).

Mange senfglgeramte er pavirket af senfglger i en sddan grad, at de er ngdsaget til at ga pa
fartidspension, efterlgn eller fa flexjob, idet de ikke kan imgdekomme de krav, der stilles for
en 37-timers arbejdsuge. Nar en senfglgeramt mgder en ny borger og skal praesentere sig for
denne, oplever de ofte at blive diskrimineret eller set som veerende afvigende fra normalen,
idet de forteeller, de har et flexjob eller er fgrtidspensionist: ”[...Jnogle, ndr man siger, man er i

i

flexjob, sd: 'nd, hvad er det sa lige, hun ikke kan finde ud af?
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2020). Karen beskriver her, hvordan hun ofte er blevet mgdt med en nedladende forventning
om, at der er noget hun ikke kan finde ud af, nar hun har fortalt nye bekendtskaber, at hun
havde flexjob. Goffman beskriver, hvordan vi i mgdet med en anden borger kategoriserer
denne borger efter typificeringer, der er baseret pa tidligere erfaringer. Disse tidligere erfarin-
ger gor os i stand til at forstd andre borgere og situationer, idet vi da allerede har formet nogle
forventninger til lignende situationer og borgere. Det betyder alts3, at den enkelte borger bli-
ver mgdt som en typificering og ikke som et unikt individ (Goffman, 2009, s. 43-44). Som fglge
af denne typificering fglger nogle krav, som ggr, at vi har nogle forventninger til den anden
borgers sociale identitet; hvordan de bgr opfgre sig, hvilken beskzaftigelse de har, etc. Det er
farst ved spgrgsmalet om, hvorvidt disse forventninger bliver mgdt, der er mulighed for, at vi
kan andre forteellingen om den anden borgers sociale identitet (Goffman, 2009, s. 44). Her vil
det vise sig, at den sociale identitet, vi opfattede, var borgerens tilsyneladende sociale identitet.
Nar vi tillader os at @&endre denne fortzelling om borgeren, ser vi borgerens faktiske sociale iden-
titet (Goffman, 2009, s. 44). Det kan derved ud fra Goffmans teori om stigma antages, at nar den
senfglgeramte borger introducerer sig selv til et nyt bekendtskab som veerende flexjobber, fgr-
tidspensionist eller pa efterlgn, kan denne borger blive mgdt af det nye bekendtskab, med en
forventning om, at der er noget den senfglgeramte ikke formar - eller ikke kan finde ud af. Den
senfglgeramte borger bliver altsa her mgdt med et stigma, fordi denne skiller sig ud pa en min-
dre gnskveaerdig made, fra de resterende borgere i den typificering, han eller hun er blevet pla-
ceret i (Goffman, 2009, s. 44). [ m@gdet med nye bekendtskaber kan den senfglgeramte borger
derfor fgle sig ngdsaget til at skjule sin faktiske situation for netop at undgd denne stigmatise-

ring:
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"Altsad jeg oplevede ogsd den der periode, hvor jeg var i flexjob, alt efter hvil-
ket sted jeg kom hen, og hvilket selskab jeg var i - nogle steder falte jeg mig
jo tilpas og accepteret, hvor jeg sd godt ville sige, at: "Jeg er altsd i flexjob”, og
sd sparger folk som regel: "Hvorfor det?”. Men i andre selskaber kunne jeg
godt finde pa bare at sige: "Jeg er sygeplejerske” og ikke sige andet end det,
fordi jeg havde sddan en fornemmelse af, at nogle bliver jo utilpasse, ndr de
hgrer, at én har haft cancer. Sd ved de ikke, hvad de skal sige, og sd saetter
man dem i en situation, hvor de ikke har det sd godt.”

(Interview med Karen, 3. april 2020)

Karen beskriver her en situation, hvor hun udfgrer en vis kontrol over, hvilken information
hun giver til modtageren. Hun fortzeller ikke hele fortzellingen omkring sin beskaeftigelsessta-
tus, idet hun bevidst undlader at forteelle, at hun er i flexjob. Goffman beskriver dette som at
passere, hvilket vil sige at den potentielt miskrediterede borger undlader at ggre opmaerksom
pa sin potentielt stigmatiserende egenskaber for ikke at modtage reaktion fra den anden bor-
ger eller for netop at opretholde sin identitet som vaerende normal (Goffman, 2009, s. 22-23).
Er man miskrediteret eller potentielt miskrediteret besidder man en egenskab, som vil forarsage
en stigmatisering fra omgivelserne, hvis denne bliver ‘opdaget’. Er man miskrediteret forven-
ter man, at egenskaben er tydelig for omgivelserne, idet de allerede kender til dette, eller de
tydeligt kan se det. Er man potentielt miskrediteret forventer man, at omgivelserne ikke umid-
delbart hverken ligger maerke til stigmaet eller allerede ved det (Goffman, 2009, s. 46). Det vil
altsa sige, at idet Karen ikke beskriver, hvordan hun afviger fra normalen, slipper hun for at

saette sig selv i en situation, hvor hun bliver stigmatiseret.

De senfglgeramte borgere beskriver alle deres forsgg pa at komme tilbage til, den de var og det
liv, de levede, far kreeftforlgbet. Nogle ggr det i form af, at de kaster sig ud i at arbejde fuld tid
efter kreeftforlgbet:

”[...]Jjeg keempede en kamp for at komme tilbage pd arbejde og vaere der fuld
tid, fordi det ville jeg, fordi det var hele min identitet og mit eksistensgrund-
lag ogsd. For jeg havde jo, inden at jeg fik konstateret kraeft, kabt et spritnyt
hus og gdet fra min mand i forvisning om, at det kunne jeg fandme sagtens

klare. For jeg har jo altid arbejdet fuld tid, og det ville jeg blive ved med. Men,
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da jeg sd gjorde det, det dr, sd gik jeg fuldstaendig ned med flaget, sd jeg sagte
flexjob, og sd har jeg sd vaeret pd det nogle dr nu.”

(Interview med Vivi, 2. april 2020)

Vivi forteeller her, hvordan hun i sin iver efter at komme tilbage pa arbejdsmarkedet, og derved
leve det selvsteendige liv, som hun havde levet inden krzaeftbehandlingen, presser sig selv og
ender med psyKisk at fa en reaktion pa det. Vivis fortzelling fortzeller imidlertid noget om hen-
des egner forventninger til sit liv og sine egne egenskaber efter kraftbehandlingen. Hun fort-
saetter: "Fordi altsd jeg havde jo ogsd den forestilling i mit hoved, at sd skulle jeg altsd bare starte
igen. [...Jog samtidig havde jeg ogsd den klare fornemmelse af, at det kunne jeg ikke. Men det ville
jeg.” (Interview med Vivi, 2. april 2020). Vivi beskriver her, hvordan hun selv havde en forvent-
ning om, at hun blot kunne starte pa arbejde igen, som fgr, men at hun samtidig godt vidste, at
hun efter kraeftbehandlingen havde faet nogle problematikker, der gjorde dette umuligt. Hun
levede i denne situation ikke op til de forventninger, som hun havde til sig selv og keempede en
lang og sej kamp om at indfri sine egne forventninger, fgr hun matte kaste handkleedet i ringen

og blive ansat i flexjob.

De senfglgeramte forteeller om, hvordan de selv har haft reaktioner pa og forventninger til sig
selv efter kreeftforlgbet, men nogle senfglgeramte oplever, at det omkringveerende samfund
ligeledes kan have reaktioner pa den senfglgeramte. Anne beskriver, hvilken reaktion samfun-
det kan have pa den krop, som kan vaere andret af kraeftbehandlingen. Hun fortzeller, at det,
nar senfglgeramte eller tidligere kraeftbehandlede er i svemmehal, kan have stor betydning,
hvorvidt der er separate eller feelles omkleedningsrum, fordi kraeftbehandlingen nogle gange
fysisk kan ses pa kroppen i form af ar, stomi eller manglende bryst(er). Nogle senfglgeramte
bryder sammen, hvis de skal i felles omkleedningsrum med andre, og nogle valger slet ikke at
tage i svgmmehallen i frygten for at ende i en sadan situation. Anne forteeller om, hvordan an-
dre borgere ikke kan lade veere med at kigge, nar de ser en borger, der ser anderledes ud. Goff-
man skelner mellem tre typer af stigma. Kropslige vederstyggeligheder, som indebaerer fysiske
misdannelser, karaktermeessige fejl, som eksempelvis viljesvaghed, forraederiske overbevis-
ninger som fglge af en fortid med psykisk sygdom, misbrug, arbejdslgshed, etc. og tribale
stigma, sasom race og religion. Nar en borger besidder én af disse tre stigmata, vil det omkring-
veerende samfund se bort fra hans yderligere karaktertrak eller egenskaber, og derved fra-

veelge ham i social sammenhaeng pd baggrund af dette stigma (Goffman, 2009, s. 46).
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Kvinden, der har fiet fjernet sit bryst eller manden, der har faet stomi vil blive mgdt med stig-
matiseringen kropslige vederstyggeligheder, idet de har fysiske misdannelser. De vil kunne
skjule dette udseende, nar de har tgj pa. Men idet de tager tgjet af i et omklaedningsrum sam-
men med andre, bliver det synligt for de omkringvaerende, at denne borger afviger fra norma-
len. Sa leenge borgeren gemmer sig bag tgj, er der ikke stor risiko for, at andre opdager afvigel-
sen; her er borgeren altsa potentielt miskrediteret. Men lige sa snart borgeren tager tgjet af, vil
borgeren automatisk blive bragt i miskredit, idet det ved fgrste gjekast, af andre, vil kunne ses,
at denne borger skiller sig ud. Anne oplever specifikt en situation i svgmmehallen med en lille

pige, som syntes det var helt forkert, at Anne manglede et bryst:

“Der stdr der en lille pige og kigger pd mig og det bryst, som jeg ikke havde
dengang. Og hun kigger, og hun er meget alvorlig, og pludselig sd skaelder
hun mig ud og siger: "Sddan md du ikke se ud”. Sddan rigtig. Hun var sd ked
af det, at hun var ngdct til at sige det til mig. Og jeg kunne jo se pd hende, at
hun stod der og kiggede pd mig, og det var heller ikke sarlig rart for mig hel-

ler.

(Interview med Anne, 2. april 2020)

Anne fortealler her, hvordan pigen blev meget forskraekket over at opleve en kvinde med kun
et enkelt bryst. Hun beskriver desuden, hvordan denne konfrontation, af at vaere afvigende fra
andre kvinder, heller ikke var rar for Anne. For at vaere normal og slippe for stigmatiseringen
vil borgeren ofte, ifglge Goffman, forsgge at lave en korrektion pa sine fysiske misdannelser. I
dette eksempel far Anne lavet et nyt bryst. Goffman vil dog sige, at afvigere, da ikke opnar nor-
mal status, men snarere skifter status til en afviger, der: ”[...]har frigjort sig fra en bestemt ska-

vank” (Goffman, 2009, s. 50).

Det er dog imidlertid ikke udelukkende reaktioner pa de abenlyse @ndringer, som det om-
kringvaerende samfund reagerer p3, nar en borger bliver ramt af kraeft eller senfglger: "[...|der
er blevet "luget ud”, s dem jeg omgads, er dem, der kender mig, som den jeg er.” (Interview med
Karen, 3. april 2020). Karen beskriver her, hvordan det, ndr man efter en kraeftbehandling bli-
ver ramt af senfglger, kan veere en ngdvendighed at sortere lidt i sin omgangskreds, sdledes

der kun er dem tilbage, der oprigtigt kender én. Anne beskriver:
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Anne: ”[...]dengang jeg blev syg og de forste dr efter, der var der da mange,

der opforte sig anderledes overfor mig.”
Interviewer: "Hvordan meerkede du det?”

Anne: "Jamen de trak sig. Over pd den anden side af fortovet.”

(Interview med Anne, 2. april 2020)

Anne beskriver her, hvordan det for hende er kommet helt af sig selv at sortere i bekendtskaber
efter kreeftbehandlingen. Hun beskriver, hvordan mange af hendes tidligere bekendtskaber har
vaeret konfliktsky, og derfor undgdet hende, og hun fortzeller videre, hvordan hun da efterfgl-
gende har varet selektiv med sin omgangskreds og valgt disse personer fra, da de forekom

bergringsangste i forhold til hendes livssituation.

Det kan pa baggrund af ovenstaende argumenteres for, at der forekommer en form for stigma-
tisering af de senfglgeramte kreeftoverlevere i deres mgde med det omgivende samfund. Idet
samfundet tilskriver dem et stigma i forhold til deres beskzaftigelsessituation og deres krops
fysiske fremtoning som fglge af senfglger efter kraeftbehandlingen, og at der desuden kan fo-
rekomme en bergringsangst fra omverdenen i forhold til at interagere med den tidligere krzeft-

diagnosticerede.

Anerkendelse fra det omkringveerende samfund

En af oplevelserne, som gér igen hos de senfglgeramte er samfundets anerkendelse, eller man-
gel pd samme, af det at veere ramt af senfglger efter en kraeftbehandling, og derfor ikke vaere
rask, selvom man er erklaeret kraeftfri. Med Goffmans stigmateori er borgernes oplevelser ble-
vet belyst pa mikroniveau, hvorfor Honneths anerkendelsesteori nu vil blive inddraget til at
belyse de samfundsmaessige anerkendelsesmekanismer, der er pa spil for de senfglgeramte,
samt hvilken betydning dette kan have i mgdet med systemet. Honneth arbejder ud fra tre for-
mer for anerkendelse: karlighedsanerkendelse, retlig anerkendelse og social vaerdszettelse, samt
tre former for kraenkelse kropslige kraenkelser, nagtelse af rettigheder og nedvardigelse af livs-

former (Hgilund & Juul, 2015, s. 26-29). Anerkendelsesformen social veerdseettelse og
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kraenkelsen kropslige kraenkelser vil dog ikke blive bergrt her, idet eksempler herpa ikke frem-

gar af empirien.

For nogle af de senfglgeramte, vil det at blive erkleaeret rask og skulle navigere i verden igen,
samtidig med at man ikke fgler sig rask, veere en sveer balancegang. De oplever bade ikke at
blive anerkendt for at have de skavanker, som de fgler, de har faet som eftervirkninger af kraef-
ten, men de fgler ogsa, at der ikke altid er det store kendskab til senfglger som diagnose. Anne
oplever eksempelvis gang pa gang at lgbe panden mod en mur, ndr hun forteeller sin leege, at

det er, som om der er sket noget inde i hendes hoved efter kraeftbehandlingen:

"Altsd jeg husker ikke, om det var efter forste kemo, men det har nok varet
efter anden kemo, jeg sagde det til ham (hendes leege, red.): “Der er sket no-
get med mit hoved”, sagde jeg. Og han kiggede altid bare pd mig, han sagde

aldrig noget, og jeg taenkte, at det var jo lidt underligt, fordi jeg havde jo
brug for lidt feedback pa det. Men det blev ikke bedre. Og jeg blev ved med at
sige til ham: "Der er sket noget med mit hoved”.”

(Interview med Anne, 2. april 2020)

Anne beskriver her, hvordan hun ikke oplevede megen forstaelse fra sin laege, idet hun forteel-
ler, hvordan hun oplever hendes hjerne er blevet anderledes, pa grund af, hvad hun nu ved er,
senfglger. Anne er aldrig blevet diagnosticeret med senfglger, men hun har faet taget neuro-
psykologiske tests, der viser, at hendes pandelapper har taget skade af behandlingen. Hun har

derfor selv diagnosticeret sig med senfglger efter kraeft:

Interviewer: "Var der nogle der oplyste dig om, at der var noget, der hed sen-

folger?”

Anne: "Nej, det var der ikke. Og det er der stadig ikke nogen laege, der har. Jeg
har ikke snakket med nogen om senfaglger. Det er der ikke nogen, der har vil-
let hgre tale om.”

(Interview med Anne, 2. april 2020)

«

AALBORG UNIVERSITET
STUNDENTFRRAPPORT



Hun beskriver her, hvordan hun aldrig har mgdt anerkendelse i, at det ér senfglger efter kraeft-
behandlingen, hun lider af. Hun oplever, at idet hun ikke har denne anerkendelse, oplever hun
ofte, at hun tilskriver smerter, ubehag eller nye, anderledes fglelser i kroppen som vaerende
nye senfglger, der er dukket op: "Og det kan jo godt vaere lidt farligt engang imellem, fordi man
taenker: "Hvad er nu det her for noget’.” (Interview med Anne, 2. april 2020).

Vivi beskriver det, som om at hun var ’'Palle alene i verden’ og uanset hvor i sundhedsvasnet
hun, i starten af sit forlgb med senfglger, gik hen, fik hun blot at vide, at hun var rask. Hun

oplevede ingen forstaelse, og der var ikke megen medlidenhed og anerkendelse af komme ef-

ter:

”[...](jeg folte mig, red.) som Palle alene i verden, fordi sddan havde jeg det
virkelig, da jeg kom rundt, at jeg virkelig var den eneste, som havde det sd-
dan. Og at det var mig, som var forkert, for sdidan kunne man ikke have det.
Du er rask Vivi, du er rask, den glemmer jeg bare ikke og sd det der lille puf
ud ad dgren - nu er det slut med dig, ikke ogsd. Og det satte dybe spor, for jeg
var sd meget nede i lort, og sd slet ikke at blive mgdt — det var uhyggeligt.”
(Interview med Vivi, 2. april 2020)

Vivi beskriver her, hvordan hun fglte sig alene og forkert, og hvordan hun allerede mentalt var
sa dybt nede i et hul, at det, at laegen, med et lille puf, viser hende ud ad dgren, har sat dybe
spor i hende. Det kan argumenteres for, at denne situation, ifglge Honneth beskrives, som en
mangel pa retlig anerkendelse. Retlig anerkendelse er en forstdelse af borgerens ret og vaerd,
som straekker sig ud over de juridiske rettigheder. Hvilket vil sige, at de formelle rettigheder,
som en borger altid har, ikke betyder noget, hvis der ikke ogsa forekommer en respekt for bor-
geren (Hgilund & Juul, 2015, s. 27). Desuden forekommer der her en kraenkelse i form af naeg-
telse af rettigheder, som er en frakendelse af bestemte rettigheder hos borgeren, som fglge af
bestemte gruppetilhgrsforhold. Denne kraenkelse pavirker borgerens sociale integration i en
sadan grad, at borgeren ikke lzengere ses som vaerdig til at deltage i eksempelvis offentlige be-
slutningsprocesser. Borgerens selvagtelse og respekt for sig selv bliver nedbrudt som fglge
heraf (Hgilund & Juul, 2015, s. 28-29). Det kan altsa antages, at Vivi her oplever ikke at bliver

anerkendt for sit vaerd, fordi laegen ikke lytter til, hvordan hun oplever at have det i sin krop
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De senfglgeramte beskriver alle iszer situationer, hvor de enten er blevet anerkendt eller har
manglet anerkendelse fra systemet, herunder laeger, sygeplejersker eller socialarbejdere, men
Katrine forteeller her om, hvordan hendes mand gennem hele forlgbet har stgttet og anerkendt

hende i sine problematikker og senfglger:

"Og sd havde jeg, eller har jeg, en mand, som var meget god til at hjaelpe mig.
Han spurgte for eksempel, han sagde for eksempel aldrig til mig: "Tag dig nu
sammen”. Aldrig. Han hjalp mig pd den mdde, at han Iyttede til mig. Han for-
kaelede mig, og han gjorde faktisk rigtig, rigtig mange smd ting, som hjalp
mig dengang. Da brugte jeg ikke sygehuset, jeg brugte mine veninder, vores
venner og vores omgangskreds - men ikke som jeg brugte min mand.”

(Interview med Katrine, 1. april 2020)

Hun szetter ord pa den anerkendelse, hun modtog fra sin mand ved at beskrive det som om,
han aldrig sagde, at hun skulle 'tage sig sammen’. En vending som det ellers, af undersggelsen
empiri, virker, som om bliver flittig brugt, ndr de senfglgeramte beskrives. Honneth ville be-
skrive den form for anerkendelse, som Katrine modtager fra sin mand, som en karlighedsan-
erkendelse. Den er fglelsesmaessig, kropsbaseret, og borgeren tilleeres en balance mellem selv-
steendighed og emotionel binding, ndr denne form for anerkendelse modtages. Resultatet er,
at borgeren kan handle, kommunikere og tage del i nzere faellesskaber pa egen hand (Hgilund
& Juul, 2015, s. 27). Honneth ville beskrive dette som, at denne opfarsel fra Katrines mand for-
mentlig har hjulpet hende til at kunne agere i sin sveere situation med en krzeftdiagnose og
efterfglgende senfglger. Idet hun har fglt sig mgdt i, at situationen var sveer at veere i, samtidig
med, at hun har fglt en keerlighed og stgtte fra sin mand.

Det kan antages, at Katrine lezegger vaegt pa fraveeret af ordene 'tag dig sammen’, fordi mange
af de andre senfglgeramte i netvaerksgruppen ofte oplever, at de enten modtager en hentyd-
ning til eller direkte far at vide, at de skal tage sig sammen. Karen sztter nogle ord p3, hvordan
det nogle gange kan opleves som om, at de professionelle i systemet fortzller den senfglge-
ramte, at han eller hun skal 'tage sig sammen’. Hun beskriver desuden, hvordan det, for hende
som tovholder, opleves, at systemet skal spille sammen, for at man som senfglgeramt kan mod-

tage den stgtte og vejledning, man kan have brug for, for at komme pa benene igen:
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"Og sd oplever jeg, at man skal vaere heldig at bdde ens leege og ens socialrdd-
giver og arbejdspladsen, hvis de nu er enige om og har det samme syn pd sa-

gen og arbejder sammen om det, sd gdr det jo godt. Men hvis det er sddan, at
der er en lege, der sidder og taenker: 'Det er et spgrgsmdl om at tage sig sam-
men. Hun er deprimeret, sd skal hun spise nogle tabletter’. Sd gdr det jo ikke.”

(Interview med Karen, 3. april 2020)

Karen beskriver her overordnet, hvordan der i processen om at fa hjzelp skal forekomme op-
bakning om det og samarbejde fra mange instanser i systemet, hvilket kan medfgre, at den
senfglgeramte ikke modtager nogen hjeelp. Der er altsa rigtig mange instanser, der skal aner-
kende, at den senfglgeramte faktisk ér ramt af senfglger, for der igangsaettes en indsats. Nar
borgerne oplever ikke at blive anerkendt i deres mgde med systemet, da udfgres en kraenkelse
af borgeren, og denne kan opleve sig selv som vaerende usynlig (Hgilund & Juul, 2015, s. 30).
Det forekommer formentlig, fordi den specifikke repraesentant fra systemet gar ind til mgdet
med en forventning om allerede at vide, hvem borgeren er, og dermed hvad der er godt for ham
eller hende. Det kan medvirke til, at borgeren fgler sig overset og usynlig, idet han eller hun
ikke far mulighed for at vise sig som et unikt individ med en personlighed, der skiller sig ud fra
de resterende borgere (Hgilund & Juul, 2015, s. 31). Goffman ville beskrive dette som, at bor-
geren bliver mgdt af repraesentanten som en typificering og ikke om et unikt individ (Goffman,
2009, s. 43-44). Honneth beskriver det, som en mangel pa den retlige anerkendelse som fgrer
til kreenkelsen naegtelse af rettigheder (Hgilund & Juul, 2015, s. 27-29). Der forekommer desu-
den kraenkelsen nedvzrdigelse af livsformer, idet den senfglgeramtes virkelighedsopfattelse
nedvaerdiges, da de ikke bliver mgdt af systemet, og derved ikke far anerkendelse i, at de ikke
faler sig raske (Hgilund & Juul, 2015, s. 29). Denne form for kraenkelse medfgrer en form for
stigmatisering af borgeren, fordi dennes livsformer eller virkelighedsopfattelser nedveaerdiges,
og dette medfgrer en lavere social status. Stigmatiseringen bliver derved en form for mangel
pa anerkendelse i det sociale rum (Hgilund & Juul, 2015, s. 29). De senfglgeramte borgere kan
altsa risikere at opleve en nedvaerdigelse af deres opfattelse af, at de er syge, hvilket betyder at
de oplever sig selv som vaerende usynlige og ligegyldige i mgdet med systemet. Denne samme
form for kraenkelse kan de senfglgeramte opleve i mgdet med omverdenen, nar de bliver stig-
matiseret af deres forteelling om, at de er fgrtidspensionister eller flexjobbere, som tidligere

beskrevet i analysen (jf. "Samfundets reaktion pa senfglger”).
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Det er dog ikke alle de senfglgeramte borgere, der oplever, at de ikke bliver anerkendt i deres
sygdom med senfglger. Karen forteeller her om en socialradgiver, hun fik kontakt til gennem

Dansk Sygeplejerad:

”[...]Jhun (socialradgiveren, red.) var fantastisk god. Hun var bdde forstdende
og utrolig rar at have med at ggre overfor min situation. Samtidig med, at
hun jo vidste alt det der omkring paragraffer, osv. Hun tog med mig til mg-
derne og snakkede min sag overfor kommunen og den arbejdsgiver, der var

der.

(Interview med Karen, 3. april 2020)

Her beskriver Karen, hvordan hun fglte sig mgdt af denne socialradgiver, og hvordan hun hjalp
hende med alt det praktiske med arbejdsgiver. Her oplever Karen en retlig anerkendelse, hvor
hun bliver anerkendt af socialradgiveren som varende et veerdigt menneske, som man skal
have respekt for (Hgilund & Juul, 2015, s. 27). Man kan yderligere antage, at hun, gennem mg-
det, hjeelper Karen til at fgre denne tankegang videre over til arbejdsgiver. Laerke forteeller li-

geledes, hvordan hun gennem hele sit forlgb har oplevet at blive anerkendt for sine senfglger:
Interviewer: "Har du fdet anerkendelse fra leeger, af at du har senfglger?”

Laerke: “Jamen jeg har jo i mit kontrolforlgb, hver eneste gang sd udfylder jeg
et skema, om hvordan min tarm fungerer med luft, slim og blod og sd pad et
tidspunkt, sd sagde han, min lzege dernede, at jeg skulle henvises til Senfpl-

gerklinikken for baekkenbundslidelser. Og der gdr jeg jo sd nu.”
(Interview med Laerke, 3. april 2020)

Det er ikke mange ar siden, at Laerke har gennemgaet et kraeftforlgb, hvorfor hun er kommet
med ind under Kreeftplan IV, som, i modseetning til de tidligere Kraeftplaner, har direkte fokus
pa senfglger efter kreeft. Hun beskriver derfor her, hvordan hun, nar hun oplever senfglger,
fortaeller om dette til sin laege, og derpa bliver sendt videre i systemet - i eksemplet her til
Senfglgerklinikken. Et simpelt og uproblematisk forlgb, som hun umiddelbart er den eneste af

de senfglgeramte, i denne undersggelse, der har oplevet.
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Der forekommer blandt flertallet en bred enighed om, at de senfglgeramte borgere ikke altid
modtager tilstraekkelig anerkendelse fra systemet, nar de oplever, hvad de selv tror, er senfgl-
ger. Men at det er en stor lettelse, ndr de mgder nogle laeger, socialradgivere, etc. som forstar
dem, og som giver sig tid til at satte sig ind i deres problematikker, stgtte dem og i sidste ende

hjeelpe dem med at finde fodfaeste i deres nye liv med senfglger.

Den herskende diskurs

Det har gennem empirien vist sig, at de senfglgeramte ofte star tilbage med en fglelse af, at de
ikke bliver hgrt af de professionelle i systemet. De oplever, at selvom de ikke fgler sig raske, sa
er det altid de professionelle, som i sidste ende beslutter, hvorvidt den senfglgeramte er syg
eller ikke - og derved er egnet til at fa behandling, hjelp eller stgtte til denne problematik. I
manglen pa anerkendelse fra de professionelle i systemet ligger derfor ligeledes en diskursiv
magt som udgves i samarbejdet mellem de senfglgeramte og de professionelle, og som deter-
minerer de senfglgeramtes mulighedsbetingelser. Denne magt vil blive belyst af Michel Fou-

caults teori omkring magt, herunder begreberne diskurs, magtteknologier og selvteknologier.

Som beskrevet tidligere i analysen, sa er det stgrstedelen af de senfglgeramte i denne under-
sggelse, der oplever, at de ikke bliver mgdt af de professionelle i systemet. Vivi beskriver, hvor-
dan hun i lang tid keempede for at fa lov til at blive undersggt, fordi hun ikke havde det godt.
Hun beskriver, hvordan hendes fysioterapeut opfordrede hende til at ga til sin egen lzege, fordi

hun havde sa mange smerter:

“[...]Jhan (Vivis egen laege, red.) sagde sd: "Jamen du er rask Vivi”. Og sd sagde
jeg: “Jamen jeg har det ad helvede til, jeg har fandme aldrig haft det sd
slemt.” Og sd sagde han: "Jamen du er rask, der er ikke noget”. Nd, jamen sd
bliver man jo rigtig ked af det og foler sig afvist og sddan noget, og sd sagde
fysioterapeuten, at det kunne simpelthen ikke passe, sd skulle jeg bede om at
fa taget en blodprgve for ledsmerterne. For det kunne jo vare gigt. Og det
bad jeg sd om at fa gjort, og det fik jeg sd gjort. Og sd sagde han: "Jamen dine
reumatal de er altsd sindssygt hgje, Vivi, men du har ingen haevede led, sd de

vil ikke se dig pd reumatologisk afdeling.” Og sd var jeg ved at gd helt ned
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psykisk, fordi jeg havde simpelthen s mange smerter.”

(Interview med Vivi, 2. april 2020)

Vivi beskriver her, hvordan hendes psyke blev meget slemt pavirket af ikke at blive mgdt og

lyttet til af laegen. Karen beskriver ligeledes en situation, hvor hun havde en slem oplevelse

med ikke at blive mgdt af en socialradgiver:

"En socialrddgiver, som jeg kan huske, der den farste gang, da jeg skulle til at
i gang (med at arbejde efter kreeftforlgb, red.), jeg var nede og snakke med

en socialrddgiver, og jeg folte mig noget haengt, men jeg kom da ogsa i gang,

men der var ingen kaere mor. Jeg fortalte, jeg havde det sddan og sddan, men
der sagde hun, at det skal nok gd over. Og sd sagde hun til mig: “nu har jeg
arbejdet med cancerpatienter i 12 dr, sd jeg ved, hvordan det er”, Sddan. Sd
er det, som om, at s kommer man ikke rigtig og siger noget. [...] Hun mente

jo, hun vidste det, og hun vidste betydelig bedre end mig, som kun havde prg-

vet at have cancer én gang. Og hun havde jo 12 drs erfaring.”

(Interview med Karen, 3. april 2020)

De senfglgeramte beskriver begge, hvordan de tidligere har oplevet, at de professionelle ikke
ngdvendigvis viser, at de er der for deres skyld - eller for at hjaelpe, men blot for at udfgre et
arbejde. Vivi beskriver her, hvordan hun nogle gange kan have en oplevelse af, at de professi-

onelle har et behov for at agere autoritzert, og at borgeren da blot skal 'rette sig ind’:

"0g sd sagde hun (socialradgiveren, red.) sd: "Er du klar over, at de fleste
som dgr af kraeft, dar faktisk ikke af sygdommen, men de dgr faktisk af be-
handlingen?”. Og sd tenkte jeg: hvad fanden bilder du dig ind, din bette mgg-
unge’. Ja, altsd jeg blev virkelig rystet, og jeg havde allermest lyst til bare at
vende hende ryggen og sd skride, men jeg tor ikke, fordi det er en magtposi-
tion, som hun sidder i.”

(Interview med Vivi, 2. april 2020)

Vivi beskriver her, hvordan den professionelles, her en socialradgivers, position til at be-

stemme, hvorvidt man er egnet til eksempelvis sygedagpenge, nogle gange kan fgles, som om
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den professionelle er blevet sat i en magtposition, hvor de forsgger at udgve en magt over den
senfglgeramte. Hun beskriver, hvordan hun var bange for at traede forkert, for derved ikke at
kunne modtage sygedagpenge som stgtte. Foucault beskriver magten som veerende produktiv
og ikke som en magt, der bliver udgvet, hvor A kan bestemme over - og styre - B (Mik-Meyer
& Villadsen, 2007, s. 20). Han beskriver den, som en magt, som bruges til at opdyrke eller frem-
elske bestemte evner hos borgeren for at fa dem til at handle pa gnskvaerdige mader. Denne
moderne magtudgvelse, som Foucault kalder det, handler om en pavirkning pa formelt frie in-
divider, deres handlinger og deres selvopfattelse - sdledes individerne bliver kompetente sam-
fundsborgere (Mik-Meyer & Villadsen, 2007, s. 17, 20). Nar en professionel udgver en magt
overfor en borger, vil denne magt derfor veere i form af magtteknologier, som benyttes til at
styre borgeren i retningen af en mere normativ adfeerd og handlingsmade (Mik-Meyer & Vil-
ladsen, 2007, s. 28).

Ifglge Foucault bliver den moderne magtudgvelse udfgrt pa baggrund af samfundets diskurser.
En diskurs er, hvad vi taler om, og hvad vi ikke taler om i samfundet. Man vil altid, nar man
kommunikerer, veere underlagt nogle bestemte retningslinjer og forventninger, som Foucault
kalder for diskurser (Mik-Meyer & Villadsen, 2007, s. 24). De professionelle i systemet vil der-
for altid veere underlagt bestemte diskurser. Indenfor sundhedsvaesnet er det den biomedicin-
ske diskurs, der er den dominerende, hvilket i praksis betyder, at det er leegens viden - og me-
ning - der er dominerende (Andersen, 2015, s. 107). Nar man som senfglgeramt konfronterer
den biomedicinske diskurs, er det derfor ikke altid, at man vil blive mgdt med medgang. Dette
skyldes blandt andet, at senfglger ikke er anerkendt som en officiel diagnose, hvilket viser sig
ved, at der i Danmark ikke er en officiel definition pa senfglger. Den herskende diskurs er der-
for ikke altid til de senfglgeramtes fordel, nar de gnsker hjeelp og stgtte. Idet diskursen styrer
samfundet, er der altsd ikke nogen direkte magt, som bliver udgvet overfor de senfglgeramte
borgere. Derfor, nar Vivi oplever at fa et lille puf ud ad leegens dgr (Interview med Vivi, 2. april
2020), og nar Anne modtager et langt uforstaende blik fra sin laege (Interview med Anne, 2.
april 2020) - ved henvendelse omkring deres senfglger - vil Foucault sige, at leegerne udgver
en magtteknologi. Denne har til formal at styre borgeren til at forst3, at lzegen bestemmer, og
at diskursen siger, at der ikke ngdvendigvis er noget, der hedder senfglger, medmindre det kan
bevises via biomedicinske tests og prgver. Gennem denne opfgrsel kan det da argumenteres
for, at leegen forventer, at borgeren udgver selvteknologier, som er borgerens egen styring af

sig selv hen imod en hensigtsmaessig adfeerd (Mik-Meyer & Villadsen, 2007, s. 30). Laegen
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gnsker med sin magtteknologi, ifglge Foucault, at styre borgeren til at forstd, at den angivne
opfarsel ikke er berettiget. Malet for den professionelle er altsd at styre borgeren, sa denne kan
styre sig selv til at 'fa det bedre’ eller opna en bestemt tilstand eller adferd, siledes borgeren

passer ind i normen i samfundet - og derved formentlig ikke skal ggre sa stor brug af systemet.

De senfglgeramte oplever at blive domineret af de professionelle i systemet, som opleves at
besidde en autoriteer position, ndr de gnsker at modtage hjzelp eller stgtte. Der viser sig en
tendens til, at der er en udbredt diskurs i samfundet, hvor biomedicinen er det dominerende
perspektiv, og hvor man er rask, nar man er erkleeret kreaeftfri, hvilket altsa vil sige, at senfglger,

ifolge diskursen, ikke ngdvendigvis eksisterer.

Et tab af medborgerskab

[ de forrige afsnit blev der redegjort for, hvordan eksistentielle forandringer, stigmatisering og
anerkendelse ifglge Marcel, Goffman og Honneth pavirker borgerens ageren i verden, samt
hvordan magt diskursen ifglge Foucault ligeledes kan pdvirke borgerens mulighedsbetingel-
ser. I det fglgende vil det blive uddybet, hvordan disse perspektiver kan have en negativ pa-
virkning pa borgerens fglelse af medborgerskab. Dette vil ggres med en belysning af empirien
med professor, ved Institut for Statskundskab pa Aalborg Universitet, Jgrgen Goul Andersens
teori omkring marginalisering og vigtigheden af fglelsen af medborgerskab. Denne teori tager
afseet i den britiske sociolog Thomas Humphrey Marshall teori om medborgerskab, hvorfor
dette teoretiske afsaet indgdr som det fgrste i dette afsnit for at give den ngdvendige bag-

grundsviden.

Marshall beskriver, hvordan idealet for medborgerskabsforstdelsen er at give alle samfundets
borgere muligheden for at deltage i samfundet pa lige fod. Medborgerskabet er til for at styrke
borgerens autonomi gennem styrkelse af hans eller hendes ressourcer, samt at sgrge for, at
staten, eller det offentlige, behandler alle borgere med respekt og omtanke (Goul Andersen,
2017, s. 89). Teorien om medborgerskab er udviklet af Marshall og omhandler tre forskellige
slags rettigheder: civile rettigheder, politiske rettigheder og sociale rettigheder. De civile ret-
tigheder, som Marshall daterer til begyndende i det 18. arhundrede, er de rettigheder, der kree-
ves for at have personlig frihed, herunder retten til at tale, tro og teenke frit, samt retten til at

eje land og retten til retfaerdighed (Jeeger, 2000, s. 223). De politiske rettigheder opstod, ifglge
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Marshall, i det 19. arhundrede og havde tilknytning til demokratiet. Rettighederne er retten til
at deltage i udgvelsen af politik, herunder retten til medlemsskab af politik med politisk auto-
ritet og retten til at vaelge (Jeeger, 2000, s. 223). De sociale rettigheder opstar i det 20. arhund-
rede med opstaelsen af sociale sikrings- og uddannelsessystemer. Disse rettigheder er retten
til at leve et liv med et minimum af gkonomisk velfzerd og sikkerhed, samt at leve et civiliseret
liv ud fra de herskende standarder i samfundet (Jaeger, 2000, s. 224).

Gennem de tidligere dele af analysen er det blevet klart, at de senfglgeramte oplever at blive
stigmatiseret af det omkringvaerende samfund for bade udseende, fysisk- og psykisk formaen
og for beskaeftigelsesstatus, som alt sammen kan vare pavirket negativt af eller efter kraeftbe-
handlingen. En sadan stigmatisering forarsager, at de ikke altid anerkendes af det omkringvae-
rende samfund for de problematikker, som deres senfglger kan medfgre. Dette fordrsager, at
de fgler, de ikke bliver forstaet eller mgdt, og de fgler sig ofte alene i samfundet.
Medborgerskabsideen kom sig af tanken om, hvordan man kunne skabe lighed mellem bor-
gere, nar der er gkonomisk ulighed i samfundet. Marshall mente, at hvis der var lige rettighe-
der, kunne der skabes en gensidig anerkendelse borgere imellem, som derfor ville medfgre en
starre feellesskabsfglelse (Goul Andersen, 2017, s. 93). Marshalls teoretiske udgangspunkt er
relevant viden for denne undersggelse, idet empirien viser, at de senfglgeramte ikke opnar
denne gensidige anerkendelse, som Marshall omtaler. Det er derfor relevant at se p4, hvordan
denne stigmatisering og mangel pa anerkendelse kan medfgre, at de senfglgeramte oplever tab

af medborgerskab. Marshalls rettigheder vil dog ikke yderligere blive benyttet i denne analyse.

Nar de senfglgeramte oplever ikke at blive anerkendt for deres problematikker i forbindelse
med senfglger, og desuden oplever en stigmatisering pa grund af disse, vil de, som tidligere
beskrevet, kunne fgle sig forkerte og fgle det, som om de ikke passer ind i samfundet. Goul
Andersen vil beskrive dette som, at de senfglgeramte bliver marginaliseret. En stempling som
marginaliseret i samfundet vil medfgre en risiko for, at de senfglgeramte vil blive set som afvi-
gere. Goul Andersen definerer marginalisering som: ”/...Jen mellemtilstand mellem integration
og udstgdning, mellem fuld deltagelse og udelukkelse” (Goul Andersen, 1996, s. 2). Under et
kreeftforlgb vil den kraeftdiagnosticerede befinde sig i dette mellemstadie, hvor det ene stadie
medfgrer fuld deltagelse og medborgerskab, og det andet stadie medfgrer udelukkelse og tab
af medborgerskab. I den situation, hvor den krzeftdiagnosticerede bliver erkleeret kreeftfri og

kan vende tilbage til arbejdsmarkedet pa fuld tid, vil denne ikke veere i risiko for at blive
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marginaliseret og tabe medborgerskab. I modsatte situation vil borgeren formentlig igen opna
en status som marginaliseret, og derved risikere at miste medborgerskab, hvis denne opholder
sig i denne mellemtilstand for leenge. Dette, fordi dens sociale position i en sddan grad skiller
sig ud fra de geengse samfundsnormer. Denne situation gar igen hos alle de senfglgeramte i
denne undersggelse, som pa tidspunktet for deres kraeftdiagnose stadig befandt sig pa arbejds-
markedet og ikke kunne vende tilbage pa fuld tid. En sddan marginalisering kan forarsage, at
borgeren betvivler egen identitet, og derved psykisk bliver ramt af tabet af medborgerskab
(Goul Andersen, 1996, s. 9). Goul Andersen beskriver, at selvom velfzerden har gjort sit, for at
samfundets borgere kan opna det fulde medborgerskab og for at opna lighed i samfundet, da
er der stadig en del borgere, som bliver marginaliseret, og denne marginalisering kan forar-
sage, at borgeren stilles delvist udenfor samfundet (Goul Andersen, 1996, s. 2).

Karen beskriver den stigmatisering, som hun blev udsat for, da hun var i flexjob: ”[...[nogle, ndr

7

man siger, man er i flexjob, sd: ‘nd, hvad er det sd lige, hun ikke kan finde ud af?”” (Interview med
Karen, 3. april 2020). Hun forteller, hvordan hun blev set skavt til, nar hun fortalte, at hun var
i flexjob. Hun forteeller videre, at det derfor ofte ikke var noget, hun fortalte, nar hun var i sel-
skab med nye bekendte, som hun skulle introducere sig selv for (Interview med Karen, 3. april
2020). Ifglge Goul Andersen teori omkring marginalisering, er man som flexjobber i en posi-
tion, hvor man ikke bliver set som fuldt ydende samfundsborger, idet man ikke er pa arbejds-
markedet med en 37-timers arbejdsuge. Dette kan, hos borgeren, medfgre en risiko for, at de
foler sig marginaliseret, idet de befinder sig i en mellemposition, hvor de ikke er fuldt delta-
gende samfundsborgere, men heller ikke er helt udelukket fra samfundet (Goul Andersen,
1996, s. 2). Fglelsen af medborgerskab kan derfor argumenteres for ikke fuldt ud at veere til
stede hos den senfglgeramte. Denne fglelse af marginalisering og mangel pa medborgerskab
som deltagende samfundsborger, kan risikere at fgre til ekskludering og identitetstab for bor-
geren (Goul Andersen, 1996, s. 9). Et identitetstab som det godt kan argumenteres for, at Vivi

har oplevet. Hun beskriver her, hvordan det havde en mental pavirkning pa hende ikke at mgde

forstaelse og anerkendelse for sine senfglger:

”[...](jeg folte mig, red.) som Palle alene i verden, fordi sddan havde jeg det
virkelig, da jeg kom rundt, at jeg virkelig var den eneste, som havde det sd-
dan. Og at det var mig som var forkert, for sdidan kunne man ikke have det.”

(Interview med Vivi, 2. april 2020)
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Hun fortzeller, hvordan hun havde en fglelse af at veere helt alene, og hvordan, hun fglte, hendes
folelser matte vaere forkerte, fordi der ikke var nogen, der umiddelbart lod til at kunne forst3,
hun havde dem, og at der yderligere ikke var professionelle, der ville anerkende, at hun havde
dem. Hun beskriver en mangel pa forstaelse, der gjorde, at hun fglte sig forkert og udenfor. Den
herskende diskurs i samfundet pavirker derved Vivis mulighedsbetingelser, og det kan argu-
menteres for, at, idet Vivi har befundet sig i dette mellemstadie mellem fuld deltagelse og ude-
lukkelse fra samfundet i lzengere tid. Hun oplever altsa et identitetstab pa baggrund af tabet af
medborgerskab.

Som tidligere beskrevet i analysen (jf. 'Anerkendelse fra det omkringvaerende samfund’) ople-

ver Vivi en situation, hvor hun ikke modtager anerkendelse for sine senfglger:

“[...]det var mig, som var forkert, for sddan kunne man ikke have det. “Du er
rask Vivi, du er rask”, Den glemmer jeg bare ikke, og sd det der lille puf ud ad

dgren — nu er det slut med dig, ikke ogsd.
(Interview med Vivi, 2. april 2020)

Vivi forteeller her, hvordan hun oplevede ikke at blive mgdt i sine fglelser af ikke at vaere rask.
Honneth ville beskrive dette som krankelsen nzaegtelse af rettigheder. En kraenkelse, der for-
arsager, at Vivi, af det omkringveerende samfund, ikke ses som vardig til at deltage i eksem-
pelvis offentlige beslutningsprocesser. Hun bliver set ned pa og ender i samme gruppering,
som eksempelvis en borger pa efterlgn eller med flexjob. Hun bliver altsa set som mindre veer-
dig, fordi hun ikke tilhgrer en bestemt gruppe borgere, fordi hun ikke besidder de samme mu-
ligheder og 'evner’ som normative borgere, der arbejder en 37-timers arbejdsuge, og derved
ikke kan bidrage til samfundet pa samme niveau. Vivi bliver altsa udsat for en marginalisering,
som viser sig, som et tab af medborgerskab (Goul Andersen, 1996, s. 9). Der forekommer her
en form for stigmatisering af Vivi, og en uligevaegt i den generelle vaerdighed hos borgere, hvil-

ken medfgrer en tankegang, om at ikke alle borgere er lige meget veerd.

Det kan dog argumenteres for, at ndr en borger besidder, hvad Marcel ville kalde for det abso-
lutte hdb, da vil borgeren ikke ngdvendigvis opleve et sd stort tab af medborgerskab. Dette,
fordi keerligheden ifglge Marcel er habsbaerende (Graven & Olsen, 2015, s. 85). Hvilket vil sige,
at den keerlighedsanerkendelse, som Honneth beskriver, som borgeren oftest modtager fra sin

familie eller meget naere bekendtskaber, forarsager, at borgeren far opbygget nok selvvaerd og
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selvtillid til at kunne gd ud og mgde verden med oprejst pande pa trods af eventuelt at veere
potentielt miskrediteret. Derfor vil det, for borgeren, formentlig ligeledes vaere muligt at hente
kreefter i det absolutte hdb. Hvilket vil betyde, at borgerens hab ikke tager afszet i ydre faktorer
- og derved vil borgeren ikke i sd hgj grad blive pavirket af det omkringveaerende samfunds

marginalisering og derved heller ikke i samme grad opleve tab af medborgerskab.

Overordnet ma det pa baggrund af ovenstdende analyse antages, at senfglger kan have alvor-
lige sociale konsekvenser i form af stigmatisering og mangel pa anerkendelse fra det omkring-
veerende samfund. Dette kan medfgre en marginalisering af borgeren, som kan fgre til tab af

medborgerskab, hvor borgeren ikke fgler sig som fuldt deltagende samfundsborger.

Delkonklusion

Der viser sig en tendens til, at de senfglgeramte bliver stigmatiseret af deres omgivelser - fgrst
for at have kreeft og sa senere ligeledes for at have senfgler. De oplever desuden at blive stig-
matiseret af det omkringvaerende samfund for deres udseende efter kraftbehandlingen, hvis
de eksempelvis har faet fjernet et bryst - hvilket medvirker til, at de senfglgeramte ofte vaelger
at fa foretaget en rekonstruktion. Som fglge af den store omvaeltning at have haft en kreeftdi-
agnose og efterfglgende at skulle leve med senfglgerne efter denne, oplever de senfglgeramte,
at de far et andet perspektiv pa verden, og at de finder vaerdi og hab i andre ting, end de ngd-
vendigvis tidligere har fundet veerdi og hab i.

De senfglgeramte oplever et meget biomedicinsk domineret sundhedsvasen, hvilket medvir-
ker til en pavirkning pa borgerens mulighedsbetingelser, idet det er laegen, der beslutter, hvor-
vidt den senfglgeramte er syg eller rask. Det opleves af den senfglgeramte som om, at de ikke
bliver set eller hgrt, og de mangler derfor anerkendelse fra det omkringvaerende samfund, som

kan resultere i, at de ikke laengere fgler sig som medborgere.
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Analysedel 2: Senfglger i et socialfagligt praksisperspektiv

Fglgende analysedel vil kortleegge den betydning netvaerksgruppen har for borgerne. I analy-
sedelen vil indgad de tendenser, som har vist sig i empirien fra tematiseringen forstdelse. Det
sociale arbejder har fokus pa udvikling og friggrelse af samfundets borgere (jf. 'Senfglger i en
socialfaglig kontekst’), men det bliver klart i fgrste analysedel, at det formelle sociale arbejde
ikke formar at hjaelpe borgerne til netop dette. Derfor findes det relevant at rette blikket mod
det uformelle sociale arbejde, altsd netvaerksgruppen, og hvilken indvirkning, pa borgernes
hverdagsliv, denne har. Til at belyse dette inddrages Pernille Brok og Helle Kjems’ beskrivelse

af gruppemetoden. Der vil desuden lgbende blive inddraget teorier benyttet i fgrste analysedel.

Netvaerksgruppen blev i sin tid oprettet for at skabe et rum, hvor senfglgeramte kunne mgdes
og tale om de problematikker og frustrationer, de havde og mgdte i deres hverdagsliv med
senfglger efter kreeft. Gruppen er oprettet af Karen og Ina, samt en tredje kvinde, som ikke lever
leengere. Karen er stadig tovholder, men Ina har for nyligt givet sin post videre til Katrine. Ina

saetter nogle ord p3a, hvorfor de for 11 ar siden oprettede netvaerksgruppen:

"Pd et tidspunkt sd gik jeg ind i Kraeftens Bekeempelse. Bare for at fa en snak,
fordi jeg var lidt frustreret (over mine senfglger, red.). Og sd kom jeg pd den
mdde i forbindelse med Karen, fordi hun var ogsd frustreret. Og pd det tids-
punkt var der ogsd en tredje, sd vi startede netvaerksgruppen sammen.”

(Interview med Ina, 3. april 2020)
Karen szetter ligeledes ord p3, hvad begrundelsen, for at starte netvaerksgruppen, var:

Vi var sddan set enige om, at vi havde nogle falgevirkninger, efter vi havde
haft kraeft. Livet var blevet anerledes bagefter. Sd vi bestemte os for, at vi ville
mgdes og snakke, og sd ville vi invitere andre, som kunne have lyst til det. Sd
vi lavede en gruppe.”

(Interview med Karen, 3. april 2020)

Karen og Ina beskriver, hvordan de alle tre havde et behov for at have nogle af snakke med

omkring de @endringer i deres liv, som eftervirkningerne fra kraeftforlgbet havde forarsaget.
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Netvaerksgruppen opstod altsa ud fra et personligt behov. Dette behov for at have nogle at
snakke med, som har samme erfaringer som én selv, er noget de resterende senfglgeramte li-
geledes beskriver. De forteeller, hvordan familie og netvaerk kan bruges langt hen ad vejen, men
at man pa et tidspunkt nar til et punkt, hvor man forventer, at familien ikke gider at hgre mere

om det:

"Jeg havde nok behov for at tale med andre, som havde senfglger, fordi din
familie kan du bruge meget langt ad vejen, men du fgler, at du ikke kan blive
ved. Du kan ikke blive ved. Men senfglgerne bliver ved, men du kan ikke blive
ved med at bruge familien, fordi de gider ikke at hgre pad det til sidst. Og det
er helt forstdeligt. Sd derfor synes jeg egentlig, det var rart at komme ind i
netvaerksgruppen”

(Interview Katrine, 1. april 2020)

Katrine beskriver her, hvordan netvaerksgruppen opfylder et behov hos hende, og at netvaerks-
gruppen desuden aflaster hendes familie fra at hgre pa hendes senfglger.

Leerke, som endnu ikke har haft sit fgrste mgde med selve netvaerksgruppen, men kun har vee-
ret med til arrangementer, sdsom foredrag, der er blevet aftholdt for netveerksgruppen, fortzel-

ler fglgende omkring férste mgde med nogle af de andre medlemmer af netveerksgruppen:

"Jeg syntes, det var rigtig godt, at der sad et par stykker, som havde haft den
samme diagnose som mig, fordi der er ikke ret mange, der far den diagnose,
og lige pludselig var der altsd to mere. Hvor jeg teenkte: 'Hold da op’. Det
kunne veere rart lige at fd noget ping pong med dem pd et tidspunkt og hgre,
hvad har de vaeret igennem. Og hvordan har de oplevet det, og hvordan er det
nu. Fordi jeg kunne forstd pd dem, at det Id en del dr tilbage, at de havde vae-
ret igennem den behandling der. Sd hvordan det var dengang, og hvordan
det er nu. I det hele taget det hele omkring det, det kunne vaere rart at fd et
indblik i det.”

(Interview med Laerke, 3. april 2020)

Laerke forteeller, hvordan hun ogsa har haft et behov for at snakke med ligesindede om sine

senfglger, traekke pa deres erfaringer og hgre deres oplevelser og mader at tackle senfglger pa
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efter endetarmskraeft. Brok og Kjems beskriver denne metode med bearbejdning af private
problemstillinger og erfaringer i en gruppe, som vaerende en gruppemetode hvis formal er at
hjeelpe til i den enkelte borgers udvikling og forandring (Brok & Kjems, 2015, s. 323). Gruppe-
metoden i sin originale form benyttes oftest med det formal at interagere omkring personfgl-
somme forhold eller oplevelser. Det sker ved at skabe et faellesskab og en gensidig identifice-
ring, gruppemedlemmerne imellem, for at skabe et rum, en tillid og en intimitet, der ggr, at de
har lyst til at dele ud af deres liv og oplevelser (Brok & Kjems, 2015, s. 324). | netvarksgruppen
er der specifikt et stort fokus pa ikke at negligere medlemmernes oplevelser eller fglelser (In-
terview med Karen, 3. april 2020). Gruppemetoden indebzerer en gruppe med 3-12 deltagere
og en gruppeleder. Gruppelederen har til opgave at strukturere processen inden pabegyndelse,
samt styre gruppen under mgdet - dette indebeerer blandt andet en sikring om, at der bliver
talt om relevante problemstillinger i henhold til gruppens formal (Brok & Kjems, 2015. s. 326-
327). Gruppeprocessen kan enten veere fastsat til et forlgb pa nogle uger eller maneder, eller
det kan, som netvaerksgruppen, veere en fastsat gruppe, som man kan deltage i, nar man har
behovet (Brok & Kjems, 2015, s. 327).

En del af ideen med netvaerksgruppen er, at tovholder altid vil vaere en borger, der selv har
veeret gennem et kreeftforlgb og lider af senfglger. Hvilket medvirker til, at denne aktivt kan
deltage, relatere til medlemmerne og deres situation - sdledes at medlemmerne og tovholder
kan spejle sig i hinanden. Det er netop denne spejling, som Brok og Kjems vil kalde for den
gensidige identificering. At gruppemedlemmerne og tovholder alle er i en sammenlignelig po-
sition ggr, at de alle er med til at bidrage til at skabe en forandring i gruppen, idet de alle del-
tager som bade bruger og eksperter (Brok & Kjems, 2015, s. 325). Dette er dog kun muligt, da
gruppen har en sddan konstellation, at alle har oplevet at have senfglger, og derfor er eksperter
og veerdifulde bidragyder i forhold til de resterende gruppemedlemmer, men samtidig er med-
lemmer af netvaerksgruppen for at styrke egne ressourcer. Det er derved gruppens samlede
ressourcer, som bliver brugt til at styrke den enkelte borgers ressourcer (Brok & Kjems, 2015,

s. 325). Anne beskriver det saledes:

Anne: "Jeg bruger den (netveerksgruppen, red.) mest til at stgtte op omkring,
hvis der er folk der spgrger om noget, eller hvis jeg kan henvise til noget og

stgtte op.”
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Interviewer: “Sd du er egentlig mest med for at stgtte op om andre og ikke sd

meget for din egen skyld?”

Anne: "Jeg fdr utrolig meget ud af at deltage selv ogsd. Ved at lytte og hele
tiden fole, at jeg ikke er den eneste, der har det sddan. Jo, jeg far rigtig meget
ud af at deltage. [...] Forstdelse, blandt andet. Man behgver nogle gange ikke

engang sige noget, for man forstar. Det er utroligt, ja, det er simpelthen
godt.”
(Interview med Anne, 2. april 2020)

Anne beskriver her den todeling, der er i at deltage i netvaerksgruppen. Hun deltager bade som
bruger, som har brug for anerkendelse og forstaelse fra andre - og som ekspert pa omradet,
fordi hun netop selv lever med senfglger og kan give anerkendelse og forstaelse til andre i de
problematikker, de matte mgde som fglge af senfglgerne. Brok og Kjems beskriver, hvordan
netop denne sammensaetning af borgere, som alle har nogenlunde sammenlignelige oplevelser,
fordrsager, at der opstdr denne gensidighed, der medfgrer, at det er acceptabelt at veere, som
man er, og derfor ikke fgle skyld og skam af at skille sig ud fra den resterende befolkning (Brok
& Kjems, 2015, s. 330). Goffman beskriver, hvordan de forskellige stigmatiserede borgere kan
have et behov for at mgde andre med samme stigma for at treekke pa deres erfaringer og tack-
linger af stigmaet, for netop ikke udelukkende at fgle sig forkert i forhold til det omkringvae-
rende samfund (Goffman, 2009, s. 61-65).

Karen beskriver, hvordan hun aktivt vaelger at dbne op for sine problematikker, nar hun er i

selskab med netvaerksgruppen:

"Jeg gor nok det, ligesom jeg gor, ndr jeg snakker med dig, sd veelger jeg at ga
ind i det, jeg kalder ‘cancerrummet’. Hvor jeg snakker om alt det her cancer,
fordi det gor jeg jo ikke ellers en hel masse. Men jeg har brug for at gd ind en-
gang imellem og laesse af. Det kan ogsd vaere en bekymring for et eller andet
rent fysisk. [...] Sd gad ind og fd vendt de ting, som har relation til mine senfgl-
ger, hvor jeg mdske kan vaere bekymret for, at nu udvikler de sig, eller hvad
det nu kan vare.”

(Interview med Karen, 3. april 2020)
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Hun beskriver her, at nar hun interagerer med de andre i netveerksgruppen, sa vaelger hun
aktivt at snakke om sine kreeftforlgb og de medfglgende senfglger. Det er normalt ikke noget,
hun ggr til daglig, og som hun sa billedligt forteeller, sa beskriver hun denne snak som ’at gd ind
i cancerrummet’. Hun beskriver ligeledes, at det er vigtigt for hende at ga derind engang imel-
lem for at lufte ud i de tanker og fglelser, som der er forbundet med at have senfglger. Det er
denne funktion netvaerksgruppen har for Karen, hun far lov at leesse af og lufte ud. Brok og
Kjems beskriver, at det er i samspillet, hvor de forskellige gruppemedlemmer deler deres er-
faringer fra eget liv; hvad de finder sveert og gleedeligt, at der, for det enkelte gruppemedlem
opstar en bearbejdelse af situationer og erfaringer, samt at der skabes en made at handtere
disse - og fremtidige problematikker - pa (Brok & Kjems, 2015, s. 325). Anne fortzller, hvor-

dan det har hjulpet hende at vaere en del af netveerksgruppen:

"Sd lpbende er jeg sd blevet meget, meget, meget mere klogere ved at deltage
i alle de her menneskers viden (ved at deltage i foredrag, red.) nu - indenfor
senfalger, forskere og laeger, og hvad ved jeg. Og den der onkolog og forsker,
Lise Bentzen - eller sddan et eller andet - hende har jeg set to gange nu, og
jeg er vaeldig fascineret af hende. Men det er sikkert fordi, hun har sat ord pd
nogle af de ting, jeg ikke anede, hvad var.
(Interview med Anne, 2. april 2020)

Hun beskriver her, hvordan medlemsskabet af netvaerksgruppen har medfgrt deltagelse i
nogle arrangementer, som har hjulpet hende til en bedre forstaelse af sig selv og sine senfglger
og til at saette ord pd nogle problematikker og fglelser, som hun ikke tidligere har kunnet finde
ord for. Det er netop dette, som gruppemetoden kan ifglge Brok og Kjems. Den er til for at an-
dre og udvikle pa borgerens selvopfattelse, selvvard, selvforstaelse og identitet gennem inter-
aktion og samtale med andre gruppemedlemmer (Brok & Kjems, 2015, s. 325). Det er iszer res-
sourcerne i gruppen og gruppedynamikken, der bidrager til denne forandring hos borgeren

(Brok & Kjems, 2015, s. 330).

[ den forrige del af analysen er det beskrevet, hvordan de senfglgeramte, tidligere har oplevet
kraenkelser af det system, som ellers er sat i verden for at hjeelpe dem. De fgler sig ikke mgdt,
og de fgler sig usynlige, idet de mangler anerkendelse for den borger, de inderst inde er. Hos

netveerksgruppen virker det til, at de senfglgeramte kan finde den anerkendelse og forstaelse,
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som de har efterspurgt i det resterende samfund. Honneth beskriver det sdledes, at det kun er
gennem gensidig anerkendelse, at borgeren kan udvikle sin selvvirkeligggrelse. Hvilket bety-
der at bliver borgeren ikke anerkendt som vaerende det individ, som borgeren selv oplever at
veere, da vil borgeren ikke kunne udvikle sit selvforhold, opbygge en identitet og ende med at
kunne agere socialt (Hgilund & Juul, 2015, s. 30). Hvilket helt praktisk betyder, som vi tidligere
sa Vivi beskrive, at borgeren kan risikere at ‘'miste sig selv’, og derved isolere sig selv for om-
verdenen, fordi det er for svart at skulle agere socialt, hvis man har det skidt og ikke bliver
anerkendt for det (Interview med Vivi, 2. april 2020) (jf. 'Anerkendelse fra det omkringvae-
rende samfund’).

Denne mangel pa anerkendelse fra systemet, oplever de senfglgeramte dog ogsa at fa redska-

ber til at tackle via netvaerksgruppen. Vivi forteeller:

“Det var rart, at der var nogle ligesom mig, for sd var jeg ikke forkert pd den.
Fordi jeg folte mig jo forkert, fordi legen sagde: "Jamen du fejler ikke noget”.
Sd er det rart at mgde nogle andre, som har det lige sddan som mig.

[..] For jeg vidste ikke, hvad jeg skulle, og det gav de mig sddan set en opskrift
pd: "Du skal blive ved med at ga til lzegen”. For ellers havde jeg slet ikke gdet
til lzgen igen, vel. Altsd, hvis ikke de var blevet ved med at sige: "Det skal du,
fordi det er ikke i orden - du er ikke rask. Du har senfglger”, sagde de. Og jeg
sagde: "Na”, ikke. Jamen ja, sd det gav mig den rygstgtte for at kunne komme

videre”

(Interview med Vivi, 2. april 2020)

Vivi beskriver her, hvordan hun fik hjeelp fra de andre medlemmer i netvaerksgruppen til deci-
deret at banke i bordet hos laegen og kraeve mere behandling. Hun beskriver netvaerksgruppen
som en rygstgtte, der gav hende den energi, der skulle til for at kunne sta op for sig selv. Det
kan argumenteres for, at den anerkendelse, som Vivi oplevelser her fra netvaerksgruppen er
kerlighedsanerkendelsen. Denne giver borgeren den personlige ballast, der giver muligheden
for at vaere selvstaendig og kunne kommunikere for sig selv (Hgilund & Juul, 2015, s. 27). Keer-
lighedsanerkendelsen beskrives dog som primaert veerende modtaget fra foreeldre og nzere
venner, men det kan argumenteres for, at selvom medlemmerne i netveerksgruppen ikke ngd-

vendigvis er naere venner, da far de, ved at dele sd meget, som de ggr med hinanden, et meget

«

AALBORG UNIVERSITET
STUNDENTFRRAPPORT

intimt band.




Denne stgtte og hjzelp til at banke i bordet hos leegen, som de andre medlemmer giver Vivi, ville
Foucault beskrive som, at de hjeelper Vivi med at handtere de magtteknologier, som bliver udg-
vet af de professionelle. De senfglgeramte deler altsa erfaringer omkring mgdet med systemet,
og hvordan de har tacklet dette. Derigennem finder de inspiration hos hinanden og giver hin-
anden gode rad til handteringen af magtteknologierne. Tovholderne giver desuden medlem-
merne redskaber til at kunne forsta den herskende diskurs, og derved kunne kommunikere
med laegerne. Vivi beskriver her, hvordan hun iseer satter pris pa hjelpen, som hun far fra

tovholderne:

“De (tovholderne, red.) er jo sygeplejersker, ikke. [...] Og det var sddan set
godt for mig, fordi de gav mig jo nogle redskaber til at ga til legen igen og
sige, at det her vil jeg ikke finde mig i.”

(Interview med Vivi, 2. april 2020)

Hun forteeller, hvordan tovholdernes faglighed som sygeplejersker medvirkede til, at hun fik
redskaber af dem til selv at ga til sin laege. Foucault ville beskrive dette som, at tovholderne gav
Vivi forstaelse for den herskende diskurs, som gav hende muligheden for at agere i den. Hon-
neth ville desuden beskrive denne beskrivelse af tovholderne, som en social vaerdsattelse,
hvor tovholderne: "besidder evner af grundlaeggende vardi for et konkret faellesskab” (Hgilund
& Juul, 2015, s. 28). Tovholderne, som enkeltindivider, er altsa af unik veerdi for netveerksgrup-

pen.

Der fornemmes en udvikling i bearbejdelsen af selve kraftforlgbet og senfglgernes szendringer
pa hverdagslivet, jo leengere siden, det er, de har vaeret igennem kreaeftforlgbet - og jo laengere
tid, de er kommet i netveerksgruppen. Karen beskriver, hvordan hun kan finde gleede i at skabe

et hab for andre senfglgeramte, nar de fgrst deltager i netvaerksgruppen:

“Det kan give mig glaede, ndr jeg oplever, at os gamle, som kan sige: "Nu er
det over 20 ar siden, at jeg har haft cancer, det har godt nok vaeret en lang
tur, men du kan se, jeg sidder her stadig”. Det kan godt give hab til andre om,
at selvom, der er sten pd vejen, sd kan det godt vare, at det kommer til at gd
godt alligevel. Og sd for eksempel den der angst for at skulle til eksempelvis

kontrol, og angst for hvordan det hele ser ud om et halvt dr. Jeg tror, ndr man
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har prpvet det og har de samme sko pd, sd er der sadan en feelles forstdelse af
det. Og sd gor vi nok det, at vi ikke negligerer det, eller siger: "Ah, det gdr
nok”, fordi tit og ofte er det egentlig et spgrgsmdl om at lytte og hgre. Og det
er ogsd det, jeg har brug for, ndr der er noget, der bekymrer mig. Ikke, at de
skal komme med lgsninger eller trgst — men egentlig bare, at de hgrer, at det
er sddan, det her. Og det oplever jeg egentlig, at alle dem, der er med i den
gruppe her, og som valger at komme igen, at den evne den har de.”

(Interview med Karen, 3. april 2020)

Karen satter her ord pa et hdb, som de, der har haft senfglger i mange ar, kan skabe hos nye
medlemmer, som lige er begyndt at opleve, at senfglger pavirker deres hverdagsliv negativt.
Marcel ville beskrive dette som, at de garvede stgtter de nye medlemmer til at endre hdbet fra
at habe pa noget konkret og til blot at vaere habefulde for livet. Denne udvikling kan maske
beskrives som, at de sammen finder en vej og et sprog. Laerke beskriver, som tidligere naevnt,
hvordan hun har et gnske om at 'ping ponge’ med dem, der, ligesom hende selv, har haft ende-
tarmskraft. Hun gnsker at hgre, hvordan deres oplevelser har varet, hvilke problematikker
de har haft, og hvordan de har det nu (Interview med Lzerke, 3. april 2020). Det kan antages, at
hun har en forhdbning om, at hun ved at snakke med disse kvinder, kan finde et hab i, at hun
kan leere at 'finde fred’ med sine senfglger og leere at skabe sig et liv omkring dem. Et liv, hvor
der bade er plads til Laerke og senfglgerne; hvor senfglgerne ikke blot er dominerende. Karens
beskrivelse: ”[...]sd gor vi nok det, at vi ikke negligerer det, eller siger: "Ah, det gdr nok”, fordi tit
og ofte er det egentlig et spgrgsmdl om at lytte og hgre.” (Interview med Karen, 3. april 2020),
tegner desuden et billede af, hvordan netvaerksgruppens kommunikationskultur ikke indebae-
rer, hvad Marcel ville beskrive som optimistens kommunikationsform - men blot indebaerer
den habefulde, som altid vil sgge et eksistentielt hab i det levede liv (Graven & Olsen, 2018, s.
75-76).

Delkonklusion

Der viser sig altsa en tendens til, at netvaerksgrupperne giver de senfglgeramte en stgtte og en
hjzelp, som det formelle sociale arbejde formar at give dem. Helt konkret giver netvaerksgrup-
pen medlemmerne en mulighed for at lzesse af og lufte ud i tanker og fglelser, samtidig med, at

den bidrager til en mere praktisk og konkret vinkel, hvor de senfglgeramte giver hinanden
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redskaber og sprog til at kunne agere i den herskende diskurs og interagere med eksempelvis
laegen, samt til at kunne klare hverdagen til trods for deres senfglger. De senfglgeramte fgler
sig stigmatiseret af det omkringveerende samfund og fgler sig ofte ikke anerkendt, hvorfor de
benytter netvaerksgruppen, fordi de i fgrste omgang har brug for at snakke med nogle ligesin-
dede, som kan satte sig ind i, hvad de fgler, og hvordan de har det med deres nye situation som
kreeftoverlever og senfglgeramt. Sammen kan det derfor antages, at de skaber et sprog og en
kommunikationsform fuld af gensidig respekt, forstaelse og hib, som giver dem en fglelse af
medborgerskab. Dette kan veere ngdvendigt for at handtere den livssituation, de er endt i, hvor
de er blevet kureret for en livstruende sygdom, men er endt med én eller flere kroniske syg-
domme, som ikke ngdvendigvis tager livet af dem, men som szetter en begraensning for deres

autonomi og for det hverdagsliv, de kendte.
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7 Konklusion

Denne konklusion vil besvare undersggelsens problemformulering:

Hvordan oplever kreeftoverlevere senfalger efter kreeft, og hvilken betydning

har netvaerksgruppen for deres hverdagsliv?

Undersggelsens empiri viser, at det formelle sociale arbejde ikke formar at imgdekomme de
senfglgeramte borgeres problematikker, hvorfor de isaer benytter sig af det uformelle sociale
arbejde i Senfglgerforeningens netvaerksgruppe.

Empirien viser, at der eksistentielt sker en forandring i den senfglgeramte borger, isaer i over-
gangen fra at veere i kraeftbehandling og til at blive erklzeret kreeftfri. De oplever at se verden i
et stgrre perspektiv, fordi de har veeret i neerkontakt med dgden. Dette ggr, at de finder vaerdier
i andre ting, end de gjorde fgr kraeftdiagnosen, og deres hab for fremtiden bliver med afsaet i
det levede liv og deres veaerdier, frem for konkrete hab.

Der forekommer ligeledes en stigmatisering af de senfglgeramte i deres mgde med det om-
kringvaerende samfund. Dette har en pavirkning pa den anerkendelse, de oplever at modtage,
idet samfundet stigmatiserer dem i forhold til deres fysiske fremtoning og deres beskaeftigel-
sesstatus. Denne mangel pa anerkendelse sker ligeledes pa baggrund af den udgvede magt fra
iszer de professionelle i samfundet, som tager afszet i den herskende diskurs. Det viser sig, at
alle disse pavirkninger fra det omkringvaerende samfund er med til at pavirke borgerens fg-
lelse af medborgerskab. De fgler sig marginaliseret og udenfor samfundet, hvorfor de fgler sig
forkerte og ikke fgler sig mgdt. Dette kan ga ind og pavirke borgerens mulighedsbetingelser

ved at vaere borger i samfundet.

Netveaerksgruppen har for de senfglgeramte en sddan betydning, at de her har en mulighed for
at leesse de tanker og fglelser af, som opstdr som fglge af at leve med senfglger efter kreeft.
Netvaerksgruppen er iszer baseret pa gensidighed og ligeverd, og alle medlemmer deler, hvad
de har behov for at dele, uden at fglelser eller behov bliver negligeret. En vigtig egenskab for

netveerksgruppen, da senfglgeramte, som sagt, ellers oplever ikke at fgle sig mgdt og anerkendt
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Praktisk benyttes netvaerksgruppen ofte ogsa til at give redskaber og sprog til hinanden ind-
byrdes for at kunne forstd og agere i den herskende diskurs. Hvilket indebzerer, at de kan kom-
munikere med de professionelle i systemet.

Netvaerksgruppen kan derfor veere med til at give de senfglgeramte en forstaelse for systemet,
et hab for fremtiden og en ro i, hvem de er blevet, og hvordan deres hverdag har udartet sig,
som fglge af senfglger. De giver dem desuden en fglelse af at hgre til, hvorfor det i sidste ende

giver dem en stgrre fglelse af medborgerskab.
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8 Diskussion

Ud fra ovenstdende analyse og konklusion findes det relevant at diskutere, hvad denne under-
sggelse kan bidrage med til den allerede eksisterende forskning omkring senfglgeramte kraeft-

overlevere og det formelle sociale arbejde i praksis.

Denne undersggelse bidrager med et socialfagligt perspektiv i en sundhedsfagligt domineret
felt. I problemfeltet blev det naevnt, at det sociale arbejde med senfglger befinder sig i et kryds-
felt mellem den socialfaglige og den sundhedsfaglige rehabilitering. Analysen viste, at dette
omrade Kklart er domineret af en biomedicinsk diskurs. Den ggr det sveert for mange senfglge-
ramte at kommunikere med de professionelle i systemet, idet borgeren og de professionelle -
i overfgrt betydning - ikke taler samme sprog. Det ggr samarbejdet problematisk, og borgeren
kan risikere at sta tilbage med en oplevelse af ikke at blive hgrt, forstaet eller imgdekommet.
Som tidligere beskrevet, har Kreeftens Bekampelses Barometerundersggelse fra 2019 beskre-
vet (jf.’Eksisterende forskning’), hvordan tidligere kraeftramte kan finde det svaert at overskue,
hvor de skal henvende sig, nar de oplever symptomer eller problematikker efter endt kraeft-
forlgb (Patient- og Pargrendestatte, 2019, s. 11). Som senfglgeramt befinder man sig i et felt,
der er domineret af den biomedicinske diskurs. Det ggr, at det kan forekomme sveert for de
borgere, der ikke kender sproget, at agere i denne diskurs. Vivi beskriver i det fglgende denne
problematik. Hun oplevede, hvordan det var en ngdvendighed for hende at tage sin datter, som

er medicinstuderende, med til laegen, idet hun ellers oplevede at blive talt hen over hovedet pa:

"Hun (Vivis datter, red.) har vaeret med hver gang, jeg har varet til samtale
pd hospitalet og sddan nogle ting. Og det har ogsd varet en sjov fornem-
melse, fordi der har vaeret én gang, hvor hun ikke har vaeret med|...] Jeg tror,
at det var efter, at jeg var blevet opereret, der var hun ikke derude, og sd kom
der sd en laege og fortalte om tingene. Og han var sd hurtig til at gd igennem
tingene, og jeg fik ikke en ordentlig forklaring. Sd kom min datter dagen ef-
ter, og sd sagde jeg til hende: "Jeg fattede fandme ikke, hvad det var, han
sagde”. Og sd spurgte vi igen, da han kom, og der var han egentlig lige sd

hurtigt til at ga det igennem igen, men sd sagde min datter: "Altsd ikke for
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noget, men jeg laeser medicin med industriel specialisering, sd jeg kunne altsd
0gsd vaere interesseret i at hgre om det”, og uha, sd fik vi en helt anden for-
klaring. Og han var rigtig sgd til at give en forklaring og viste pd computeren,
hvordan blodpraverne sa ud, og jeg ved ikke hvad. [...] Hvis ikke jeg har haft
hende, og det har jeg ogsa sagt derude i senfalgergruppen (netveerksgrup-
pen, red.), sd havde jeg ikke fdet den samme forklaring nogensinde. Sd havde
jeg ikke fdet nogen forklaringer.”
(Interview med Vivi, 2. april 2020)

Vivi beskriver her, hvordan det fgrst er i det gjeblik, hendes datter fortzller lzegen, at hun er
medicinstuderende, at de begge far en forklaring, der er til at forsta. Datteren far her en bro-
byggende funktion mellem den senfglgeramte og systemet, som denne undersggelse viser, at
netveerksgruppen ogsa har for flere af de senfglgeramte. Netvaerksgruppen er med til at bryde
med dette ofte sveere samarbejde, sette nogle ord pa de forskellige sprog, som bliver talt af de
senfglgeramte og af systemet, samt bidrage med nogle strategier til de senfglgeramte kraeft-
overlevere, sdledes de kan agere i systemet. Det skal navnes, at det formentlig spiller ind, at
grundleggerne af netveerksgruppen- og de nuvaerende tovholdere - alle er sygeplejersker. Det
betyder, at de kender til diskursen og sproget og ved, hvilke strategier de skal traekke pa for at
kunne agere i denne. Disse kvinder har derfor en fod i hver lejr, da de selv er senfglgeramte
kreeftoverlevere, og da de, i kraft af deres profession, forstar den biomedicinske diskurs. En
pointe som klart er veerdifuld for dette uformelle sociale arbejde.

[ definitionen af det sociale arbejde beskrives det, hvordan det sociale arbejde skal bidrage til
at: [...]fremme social forandring og udvikling, social samhgrighed, empowerment og friggrelse af
mennesker” (IFSW, 2014). Den problematik, det er, at de senfglgeramte ikke, pa egen hand, kan
agere i den biomedicinske diskurs, kan godt argumenteres for ikke at vaere hverken friggrende
eller fa borgerne til at fgle sig som medborgere i samfundet. Analysen har vist, at borgerne pa
baggrund af sociale problematikker risikerer at blive marginaliseret og miste medborgerskab
som konsekvens heraf - en problematik, som undersggelsen viser, at netveerksgruppen hjzel-

per til med at undga.

REHPA, som er det nationale videnscenter for rehabilitering og palliation tilbyder standardi-
serede rehabiliteringsforlgb til borgere, der har krzeft, og borgere som har haft kreeft; herunder

senfglgeramte. De beskriver i deres rapport "Praksisbeskrivelser - Forskningsklinik REHPA.
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Standard rehabiliteringsforlgb for mennesker med eller efter krzeft” (REHPA, 2020), hvordan
forskning viser, at borgere under og efter kraeftbehandling finder det givende at deltage i grup-
pebaserede rehabiliteringsforlgb (REHPA, 2020, s. 35). Teoretisk tager de ikke afseet i nogen
gruppemetode, og de beskriver derfor heller ikke naermere, hvad et gruppebaseret afsaet kan
have af betydning for de borgere, der deltager i rehabiliteringsforlgbet. Her kan naerveerende
undersggelse bidrage med stor viden, idet den beskriver netveerksgruppens betydning for de
senfglgeramte. Dermed har den, via den socialfaglige teoretiske belysning af empirien, en
styrke, der er med til at saette fokus pa ikke blot individuelle problemer, men ligeledes sociale
problemstillinger. Herunder den sociale problemstilling der gar pa de senfglgeramtes risiko
for tab af medborgerskab.

Denne undersggelse bidrager desuden til et andet perspektiv end det REHPAs rapport beskri-
ver. Her beskrives det, at rehabiliteringsforlgbet tager afszet i et leerings- og forandringsper-
spektiv. Min undersggelse viser dog et brugerorienteret perspektiv i det uformelle sociale ar-
bejde i netveerksgruppen, som kan veere en mobiliserende kraft for de senfglgeramte, og som
har stor styrke i, at alle medlemmer af netveerksgruppen, herunder tovholderne, er senfglge-
ramte. Det skaber et udvidet niveau for muligheden for spejling og gensidig identificering hos
medlemmerne i gruppen, samtidig med at man ogsa ma antage, at det er af positiv pavirkning
pa borgeren, at netvaerksgruppen er et tilbud, der altid kan benyttes — hvor et formelt rehabi-

literingstilbud er tidsbegrzanset.

Foruden ovenstaende nye perspektiver fra denne undersggelse pa det sociale arbejde og reha-
bilitering i praksis, sa satter den ligeledes betydningen af det eksistentielle perspektiv i fokus.
Det eksistentielle perspektiv er en del af den formelle rehabiliteringspraksis overfor borgere
med senfglger efter kraeft. REHPAs rapport gengiver dog, at dette ikke ngdvendigvis imgde-
kommes i kommunal rehabilitering (REHPA, 2020, s. 55). Det eksistentielle perspektiv er ikke
beskrevet som vaerende en del af den officielle definition af hverken rehabilitering eller det
sociale arbejde. Det eksistentielle er en del af helhedssynet, og det sociale arbejde handler om
at blive set og mgdt som menneske, hvorfor jeg szetter spgrgsmalstegn ved fravaeret af dette
perspektiv i det formelle sociale arbejde. Netvaerksgruppen szetter fokus pa, hvordan det ufor-
melle sociale arbejde kan bidrage til at skabe en anden form for hab hos de senfglgeramte. Det

at kunne dele sin angst og sine problematikker med andre ligeveerdige viser sig at veere af stor
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veerdi. Her spiller det brugerorienterede perspektiv ligeledes ind, idet de senfglgeramte kan

spejle sig i hinanden og finde hab i andre medlemmers erfaringer.

Jeg mener derfor, at denne undersggelse kan bidrage med et perspektiv pa det uformelle soci-
ale arbejde, der beskriver hvor stor en betydning den gensidige identificering, forstaelse og
spejling, der forekommer i en netveerksgruppe, kan have pa borgeren og dennes situation.
Samtidig med, at undersggelsen bidrager til et gget fokus pa ikke blot individuelle problemer

- men sociale problematikker.
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