[((8

AALBORG UNIVERSITET

Den Transformative Rejse

En kvalitativ undersggelse af patienter med sveere fysiske handicap
eller funktionsnedseettelser der modtager ydelsen vederlagsfri fysio-
terapi i form af vedligeholdelsestraening.

Kandidatspeciale i sociologi

Sofie llsvard
Iben Emilie Christensen

18. maj 2011
Vejleder: Rasmus Antoft
Ord: 49.914


http://www.aau.dk/�

Forord

Opmarksomheden i det danske sundhedsvaesen har i de senere ar vaeret centreret omkring kronisk syg-
dom, og i den forbindelse har interessen primaert veeret rettet mod livsstilssygdomme som diabetes, KOL
og hjertekarsygdomme. Andre kroniske patienter med sveere fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser,
som fglge af bl.a. blodpropper, parkinsons syge, multiple sclerose og lammelser er én af de sygdomsgrup-
per, der risikerer at sta i baggrunden af livsstilsdiskursen. Mennesker med fysiske handicap eller funktions-
nedsaettelser kan modtage ydelsen vederlagsfri fysioterapi i form af vedligeholdelsestraening, der har til
formal at forhale forringelser eller vedligeholde funktionsniveau. Imidlertid har interessen primaert vaeret
rettet mod, hvordan vederlagsfri fysioterapi ser ud som ordning, hvorimod det er sparsomt med viden om-
kring patienternes oplevelser og udbytte af vedligeholdelsestraning, eller hvordan denne patientgruppe

lever med og handterer kronisk sygdom i hverdagslivet.

Med dette speciale gnsker vi at eendre pa dette. Specialet beskaeftiger sig derfor med vedligeholdelsestrae-
ning med udgangspunkt i patienternes oplevelser og handteringer af denne, og hvordan hverdagslivet leves

og handteres med et sveert fysisk handicap eller funktionsnedsaettelse.

Vi vil gerne rette en tak til Dansk Sundhedsinstitut og praksiskonsulenten for Region Midtjylland, der i pro-
jektopstarten muliggjorde deltagerobservationen pa fysioterapiklinikken. Desuden vil vi gerne takke vores
vejleder Rasmus Antoft for altid motiverende og konstruktiv vejledning. Derudover vil vi takke de patienter,
der udggr kernen i undersggelsen. Uden deres personlige fortzllinger og abenhed for vores deltagelse ba-
de pa traeningsholdene og i deres private hjem, havde det ikke vaeret muligt at na frem til de indsigter, som
dette speciale har givet os i bade vederlagsfri fysioterapi eller livet med fysiske handicap eller funktions-

nedsaettelser.

Aalborg Universitet, den 18. maj 2011

Sofie llsvard Iben Emilie Christensen
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Indledning

Der er de senere ar kommet stadigt stgrre fokus pa kronisk sygdom og kronikere. Dette ses blandt andet in-
denfor sundhedsvidenskaben og sygdoms- og sundhedssociologien, og i seerdeleshed i politisk gjemed. Det
ggede fokus skyldes et eendret sygdomsmgnster i befolkningen, som domineres af kroniske tilstande frem
for akutte infektionssygdomme. Moderne medicinsk og teknologisk udvikling, zendrede leveforhold og livs-
betingelser har blandt andet bidraget til en andring af dette sygdomsmgnster, hvor mennesker i dag lever
leengere med deres sygdom og lzerer at tilpasse, regulere og holde sygdommen i skak (Sundhedsstyrelsen

2005:31, Strauss 1997:11, Strauss & Corbin 1988:5f).

Stadigt flere danskere oplever derfor at ga gennem livet med én eller flere kroniske sygdomme, hvilket har
sat det danske sundhedsvaesen pa lidt af en prgve. Det vurderes, at der pa landsplan er tale om 1,7 millio-
ner danskere, der lever med én eller flere kroniske sygdomme. Desuden anslas det, at denne gruppe frem-
over vil blive st@grre pa grund af forbedret levevis og stigende levealder (Sundhedsstyrelsen 2005). Pa bag-
grund af aendringerne i befolkningens sygdomsmegnster, har Sundhedsstyrelsen formuleret, at der er brug
for ”intet mindre end et paradigmeskift i mdden, sundhedsvaesenet hdndterer kronisk sygdom pd: fra en

akut tankegang til et fokus pG omsorgen for de kronisk syge” (Grgn, Vang & Mertz 2009:18).

Hos den enkelte dansker, sundhedsprofessionelle og ikke mindst fra politisk side har fokus de seneste ar
veeret knyttet til forebyggelse af de store folkesygdomme; livsstilssygdomme. | Regeringens Sundhedspro-
gram fra 2002 "Sund hele livet — de nationale madl og strategier for folkesundheden 2002-2010” (Regeringen
2002) er interessen derfor ogsa pa kroniske sygdomme med et szerligt fokus pa KRAM-faktorerne: Kost,
Rygning, Alkohol og Motion. Det er altsa iszer de livsstilsrelaterede kroniske sygdomme sasom hjertekar-
sygdomme, overvaegt, diabetes og KOL, der er i centrum for opmaerksomheden, hvor individet baerer en del
af ansvaret for de livsstilsaendringer, der kan vaere ngdvendige for at efterleve kravene om en sund livsstil.
Livsstilsdiskursen medfgrer dog samtidig risikoen for, at andre patientgrupper og dermed andre kronikere

skubbes i baggrunden.

Dette speciale beskaeftiger med én af disse grupper, nemlig kroniske patienter med sveere fysiske handicap
eller funktionsnedsaettelser, som fglge af bl.a. multipel sclerose, parkinsons syge, blodprop og lammelse,
der modtager vederlagsfri fysioterapi i form af vedligeholdelsestraening hos praktiserende fysioterapeuter
for at forhale forringelser eller vedligeholde funktionsniveau. | specialet gnsker vi at undersgge, hvordan

mennesker med fysiske handicap eller funktionsnedsattelser oplever vedligeholdelsestraening, udbyttet af
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denne og hvordan traeningen indgar i hverdagslivet. Derudover er vi med udgangspunkt i patienternes per-
spektiv interesserede i, hvordan hverdagen handteres med et sveert fysisk handicap eller funktionsnedsaet-

telse som fglge af kronisk sygdom.

Vederlagsfri fysioterapi i form af vedligeholdelsestraening er genstandsfeltet for specialet, og vi gnsker med
denne kvalitative undersggelse at tage udgangspunkt i et patient- samt hverdagslivsperspektiv. Formalet er,
at lade patienterne komme til orde med deres udbytte, oplevelser og handteringer. Pa den made kan bade
de sundhedsfaglige personer og beslutningstagere bedre malrette og tilrettelaegge de bedst mulige tilbud

til de mennesker, der lever med et sveert fysisk handicap eller funktionsnedsaettelse.

Grundet den gkonomiske belastning og de udfordringer det danske sundhedsvaesen star overfor, er det vig-
tigt at igangseette initiativer, som kan bidrage med ny viden om patienternes perspektiv pa livet med kro-
nisk sygdom og dets konsekvenser for hverdagslivet saledes, at der skabes de bedste forhold for dem, og de
gkonomiske ressourcer anvendes pa den bedst teenkelige made (Sundhedsstyrelsen 2005:33). Vi haber der-
for, at dette speciale kan skabe forstaelse, give et indblik i eller inspirere til, hvordan man i fremtiden kan
imgdekomme nogle af de udfordringer, som patienter med sveere fysiske handicap eller funktionsnedsaet-

telser kan sta overfor i hverdagen med vederlagsfri fysioterapi i form af vedligeholdelsestraening.

Specialet indledes med en problemstilling, hvori vi introducerer begrebet kronisk sygdom og vederlagsfri
fysioterapi i form af vedligeholdelsestraening, og den kontekst og relevans specialet udspringer af. Ligeledes
vil vi praesentere specialets problemformulering. Efter praesentationen af specialets problemstilling redegg-
res for de metodologiske overvejelser, som er gjort i forbindelse med dataindsamlingen, herunder bl.a. un-
dersggelsens metodiske og videnskabsteoretiske udgangspunkt, undersggelsens design samt de tre meto-
der der er anvendt i dataindsamlingen. Efterfglgende introduceres specialets analysestrategi. Herefter fgl-
ger analysen, der bestar af tre kapitler med hver deres fokusomrade. Afslutningsvis samles resultaterne af

de tre delanalyser i en kombineret opsamling og konklusion.
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1 | Problemstilling

Sygdom kan opleves som en naturlig del af livet. Det kan overskygge perioder i menneskers liv og for mange
bliver sygdom et centralt omdrejningspunkt for tilvaerelsen, som de ma laere at leve med, og inkorporere
som en del af livets rejse med de problemer, udfordringer, konsekvenser og i det hele taget forandringer

det medfgrer i hverdagslivet (Bury 2005:115, Mattingly 2010:72f).

| den daglige tale er ordene sygdom og sundhed begreber, som vi ofte bruger i flaeng uden at kende de me-
re praecise definitioner heraf. Bade sygdoms- og sundhedsbegreberne anskues og har forskellige betydnin-
ger alt efter, hvorvidt de benyttes i den daglige tale i hverdagslivet, den politiske arena eller i medicinske
sammenhange, og praecis derfor er begreberne sammensatte og komplekse. Sygdomsbegrebet er derfor
ikke et universelt begreb, men et begreb der udvikles og forandres i takt med kulturelle, sociale og histori-
ske forandringer (Damkjaer 1997:60). Sygdomsbegrebet har derfor vaeret pa en rejse, der speender vidt fra
den klassiske biomedicinske sygdomsopfattelse (Kristensen 2002:18) til diskussionen af sygdomsbegreber-
ne disease, der er den laegediagnosticerede sygdom i den biomedicinske sygdomsopfattelse og illness, der
er patientens selvvurderede helbred og sygdom (Gannik 1999:46,65). Gannik mener, at denne opdeling af
sygdomsbegrebet i disease og illness er overflgdig, da man ikke skal opfatte sygdom som ‘enten eller’, men
i stedet opfatte sygdom som en relationel tilstand, der skal forstas i forhold til sociale, kulturelle og histori-
ske omstaendigheder som led i den sociale sygdomsteori. Gannik introducerer begrebet situationel sygdom,
hvor sygdom ikke skal forstas som et selvstaendigt feenomen eller en ‘sandhed’, men udspringer af forhol-

det mellem person og situation:

”Sygdom opfattes ikke som et selvstaendigt ‘'vaesen’, men som en proces, der forlgber i og omfatter perso-
nens forhold til omgivelserne, udtrykt i den aktuelle situation. Sygdom er sdledes et relationelt begreb {...)
Sygdom er i princippet reversibel og svingende i takt med aendringer i person-situation-forholdet {(...) sygdom
er et unikt og individuelt faanomen. Sygdommen er en del af individets lokale situation, hvorfor man ikke kan
generalisere om sygdommens drsag, udtryksform eller forlgb uden at tage sygdommens individuelle eller

lokale forudsaetninger i betragtning” (Gannik 1999:22).

Det vil sige, at sygdommen giver anledning til handlinger som skaber nye situationer i samme grad som
menneskers handlinger former sygdommen og dens forlgb. Det er derfor tale om en vekselvirkning mellem

person-situation-forholdet og sygdom.
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Sygdom udspiller sig ikke i et vakuum af rene genetiske og biologiske forhold. Tvaertimod kan vi kun forsta
sygdom gennem en kompliceret og dynamisk vekselvirkning mellem biologiske, psykologiske og sociale fak-
torer (lversen, Sgndergard m.fl. 2002:11, Damkjaer 2007:45). Sygdomsbegrebet og sygdomsopfattelser er
derfor at betragte som komplekse stgrrelser uden én ‘sandhed’ eller klar definition, men skal i stedet for-
stas som et faenomen, der udvikles og forandres alt efter sociale og kulturelle sammenhange og historiske
perioder (Kristensen 2002:26). Der eksisterer mange andre definitioner ud over de f3, vi har bergrt her,
men det skal pointeres, at alle sygdomsopfattelser er konstruktioner, som hver isaer kan vaere ‘sande’ i de-
res samfundsmaessige kontekst. | dette speciale anser vi sundheds- og sygdomsbegreberne som relationelle
stgrrelser, der forandres i takt med individets lokale og sociale situation — og som Gannik argumenterer for,

er situationelt bestemt.

Det sezerlige fokus pa livsstil og individualiserede sundhedsbudskaber, som vi beskrev indledningsvist bety-
der, at andre sygdomme og kronikere nemt kan komme til at sta i skyggen af kronikergruppen med livsstils-
relaterede sygdomme. Heriblandt mennesker, som lever med fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser,
der netop er denne gruppe af mennesker, specialet omhandler. Men hvad er kronisk sygdom og hvordan
defineres dette? Det skal her pointeres, at der eksisterer mange forskellige bud pa, hvad kronisk sygdom er
og hvilke betydninger, der tillaagges begrebet kronisk. Ligeledes har begrebet kronisk sygdom gennemgaet
mange historiske forandringer, og pr. dags dato er der heller ikke en overordnet regel for, hvor mange di-
agnoser, der kan defineres som kroniske. Nar mennesker diagnosticeres med en kronisk sygdom, er der of-
te tale om en sygdom for livet. Det er en vedvarende eller lengerevarende sygdom med der tilhgrende bli-
vende fglger. Der er sjeldent tale om konstante forlgb i sygdommen, da mange kroniske patienter oplever
forskellige faser eller stadier i deres sygdom, der kan opleves som stabile, ustabile, tilbagegaende og akutte
perioder osv. Karakteristisk er altsa, at kronisk sygdom ofte har et uvist forlgb. En kronisk sygdom kan ofte
ikke helbredes, men kan i nogen grad behandles ved hjalp af lindrende pleje og behandling (Strauss & Cor-
bin 1988:5f, 11f). Sundhedsstyrelsen definerer kronisk sygdom saledes: "Sygdommen er vedvarende, har
blivende falger, skyldes irreversible forandringer, kraever en langvarig behandling og pleje og/eller en seerlig
rehabiliteringsindsats” (Sundhedsstyrelsen 2005:31). Kronisk sygdom kan ramme alle — de kan veere arveli-

ge, andre fgdes med den, opsta grundet en ulykke eller som fglge af livsstilsproblemer senere i livet.

Det vurderes, at de offentlige udgifter til kronisk sygdom udggr omtrent 145 mia. kr. arligt, hvilket udggr
cirka 80 procent af de samlede udgifter til sundhedsvaesenet (Videnscenter for kroniske sygdomme og re-
habilitering 2005). Det vil altsa sige, at kroniske sygdomme laegger beslag pa en relativ stor andel af det re-

gionale og kommunale sundhedsveaesens ressourcer (Sundhedsstyrelsen 2005:31). Det vurderes, at denne
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udgift fortsat vil stige, da antallet af mennesker med livsstilssygdomme stiger i takt med den voksende zl-
drebyrde, da risikoen for kronisk sygdom stiger i takt med alderen. Alt i alt tyder det p3, at antallet af kro-

nisk syge vil stige til op imod 2 millioner danskere i de kommende ar (Sundhedsstyrelsen 2010).

Relevans — Det individualiserede sundhedsbudskabs slagside

Indledningsvist preesenterede vi, hvordan sundhedsbudskaberne de seneste ar er blevet mere individualise-
rede, og derfor individualiseres ogsa ’skylden’, hvorfor den enkelte ma handle og tage ansvar for egen
sundhed. Vi gnsker ikke at ga ind i en diskussion om, hvorvidt nogle befolkningsgrupper er mere ’skyld’ i de-
res kroniske sygdom end andre, vi gnsker blot at pointere, at livsstilsdiskursen som er dominerende for
gjeblikket ggr, at der isaer igangsaettes initiativer pa forebyggelsesomradet, som kan veere med til at 'skub-
be’ andre diagnosegrupper i baggrunden (Grgn, Vang & Mertz 2009:18). Vi gnsker derfor med denne un-
dersggelse, at stille skarpt pa én af de fglgevirkninger livsstilsdiskursen og hermed de individualiserede

sundhedsbudskaber kan fa, nemlig at det kan vaere med til at overse eller belaste andre kronikergrupper.

Det store fokus pa den individualiserede sundhed ser vi som en afspejling af en raekke iboende elementer i
moderniteten. Moderniteten er karakteriseret ved flydende tilstande, hvori det er individets ansvar at kun-
ne besvare spgrgsmalene: 'hvem er jeg?', 'hvordan bgr jeg leve? og 'hvem vil jeg gerne vaere? (Bauman
2003:88). | en tid hvor det individuelle liv er blevet altings omdrejningspunkt (Bauman 2004:246), er det op
til den enkelte at forme sin identitet og derfor ogsa modellere sin sundhed (Giddens 1999:50f). Individuali-
seringsprocessen, som vi anser som et iboende karakteristika ved moderniteten, er med til at saette indivi-
det frit, men det har ogsa en slagside. — For ikke alle har lige handlemuligheder, hvorfor det kan skabe ne-
gative konsekvenser for en raekke patientgrupper. Individualiseringsprocessen indenfor sundhedsbudska-
ber og det store fokus pa livsstil har derfor ogsa en slagside, da det betyder at en raekke kronikere bliver
’skubbet’ i baggrunden. Med dette speciale gnsker vi derfor at problematisere, at det store fokus pa livsstil,
kan vaere med til at ligge en endnu st@rre byrde pa i forvejen ‘belastede’ kronikergrupper. Dog er det ikke
diagnoserne i sig selv som er fokus for specialet. Det er derimod de fglger som udspringer af kronisk syg-
dom, nemlig at leve med svaere fysiske handicap eller funktionsnedseaettelser og modtage ydelsen veder-

lagsfri fysioterapi i form af vedligeholdelsestraening.
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Vederlagsfri fysioterapi

Ifglge Kommunernes Landsforening (KL) modtog 45.106" personer ydelsen vederlagsfri fysioterapi, og de
samlede udgifter hertil belgb sig i 2008 til 575 mio. (KL 2008). Netop gkonomien omkring den vederlagsfri
fysioterapi har vaeret debatteret heftigt i forbindelse med kommunalreformen i 2007. Kommunalreformen
har betydet, at kommunerne har faet en raekke nye opgaver pa sundhedsomradet og er blevet en del af
sundhedsvasenet. Dog skal vi fgrst se naermere pa de generelle vejledninger, der foreligger omkring veder-

lagsfri fysioterapi, dens historik og udvikling.

Formalet med ydelsen vederlagsfri fysioterapi er, at den “skal have til formdl at forbedre funktioner, vedli-
geholde funktioner eller forhale forringelser af funktioner” (Sundhedsstyrelsen 2008). Desuden beskriver

Sundhedsstyrelsen (2008), at malsaetningen for vederlagsfri fysioterapi er, at:

e ’Give adgang til fysioterapi for at forbedre funktioner, vedligeholde funktioner eller forhale
forringelse af funktioner hos voksne og bgrn med et varigt sveert fysisk handicap eller en
funktionsnedsaettelse som fglge af progressiv sygdom’

e ’Etablere fysioterapi i form af holdtraening i dertil egnede lokaler/bassiner/- institutioner
efter naermere bestemmelser’

e ‘Give adgang til fysioterapi for personer med progressive sygdomme tidligt i sygdomsfor-

Igbet’

Ordningen om vederlagsfri fysioterapi til personer med svaere fysiske handicap blev indfgrt d. 1. juli 1989,
og blev indfgrt som en Igsning, der fritog brugerne for egenbetaling. Ordningen er sidenhen blevet udvidet
og redigeret flere gange, mens princippet om fritagelse for egenbetaling ikke har zendret sig. | 2008 blev
ordningen udvidet til ogsa at omfatte personer med funktionsnedsaettelser som fglge af progressiv sygdom.
Denne udvidede adgang til vederlagsfri fysioterapi skete pa baggrund af de forudsigelige funktionsnedsaet-
telser personer med progressive sygdomme oplever, hvorfor det er vigtigt at indlede fysioterapien sa tidligt
som muligt. Det er saledes ikke et krav, at denne nye vederlagsfri gruppe har et sveert fysisk handicap, der-
imod er det sygdommens progressive karakter, der tages udgangspunkt i. For begge vederlagsfri grupper
geelder det, at den vederlagsfri fysioterapi i udgangspunktet skal forega som holdtraening, hvilket begrun-

des med praktiske savel som faglige arsager, men ogsa med sociale fordele:

! Dette tal inkluderer ikke ridefysioterapi.
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“Der ofte opstadr en holdsolidaritet og et faelles ambitionsniveau, som ikke alene stimulerer den enkelte del-
tager i selve traeningsseancen, men ogsd stimulerer holddeltageren til at fortseette med gvelser hiemme”

(Sundhedsstyrelsen 2008:10).

Desuden ggres der i vejledningen opmaerksom pa, at personer med de samme funktionsnedsaettelser "vil
have gode muligheder for at traene pd hold sammen med andre med lignende problemstillinger” (Sund-
hedsstyrelsen 2008:10). Desuden kan holdene veere diagnosespecifikke eller relatere sig til bestemte pro-
blemstillinger. Vederlagsfri fysioterapi gives til b@rn og voksne, som opfylder henvisningskriterierne, og det
er udelukkende egen praktiserende laege, som kan henvise patienter til vederlagsfri fysioterapi. Henvisnin-
gen gaelder for tolv maneder af gangen, herefter udarbejder fysioterapeuten sammen med patienten en
statusredeggrelse over forlgbet, som videregives til praktiserende laege. Herefter vurderer de implicerede
parter, hvorvidt vederlagsfri fysioterapi fortsat er det rigtige tilbud. | sa fald kan henvisningen fornys tolv
maneder igen (KL 2007:7). Henvisningskriterierne omfatter ‘handicapgrad’, ‘varighed’ og ’diagnose’. | for-
hold til handicapgraden geelder det for gruppen med sveere fysiske handicap, at handicappet defineres ud

fra fglgende:

"En person, som kan klare sig selv indendgrs i dggnets 24 timer uden hjaelp eller hjaelpemidler til den daglige
personlige livsfgrelse, har ikke et sveert fysisk handicap” (Sundhedsstyrelsen 2008:5). For den anden pati-
entgruppe geelder det, at personen skal have en funktionsnedsattelse som fglge af en progressiv sygdom.
Handicapgraden eller funktionsnedseettelsen defineres derfor som ”problemer i kroppens funktioner eller
kroppens strukturer, som en vaesentlig afvigelse eller mangel fra en normal funktion” (Sundhedsstyrelsen

2008:16).

| forhold til kriteriet om varighed geelder for begge grupper, at tilstanden skal veere varig. Tilstanden define-
res som varig nar der er udsigt til, at den vil vare i mindst fem ar. | grove traek omfatter ordningen personer
med sygdomme og tilstande indenfor fire hoveddiagnosegrupper: Medfgdte eller arvelige sygdomme, er-
hvervede neurologiske sygdomme, fysiske handicap som fglge af ulykke og nedsat led og/eller muskelfunk-
tion som fglge af inflammatoriske gigtsygdomme (Christensen, Jensen & Skytte 2010:7). Sundhedsstyrelsen
har udarbejdet specifikke diagnoselister (bilag A) for, hvem der er omfattet ordningen saledes, at der ikke
er tvivlsspgrgsmal. Hvad angar diagnosekriteriet gaelder saledes for gruppen med svaere fysiske handicap,
at diagnosen er omfattet af diagnoselisten. For den anden gruppe galder det, at diagnosen klassificeres
som progressiv pa diagnoselisten. Desuden skal diagnosen vaere stillet pa en sygehusafdeling eller af en

speciallaege i neurologi, reumatologi eller et andet relevant speciale (Sundhedsstyrelsen 2008:23).
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Kommunalreform og gkonomi

Tilbuddet om vederlagsfri fysioterapi vejer tungt gkonomisk, da brugerne er fritaget for egenbetaling. Som
beskrevet tidligere er det udelukkende den praktiserende laege, som kan henvise til vederlagsfri fysioterapi,
og desuden fglger mange ordningen resten af livet, nar de én gang er blevet henvist til den. Netop gkono-
mien omkring vederlagsfri fysioterapi har veeret til stor debat, eftersom myndighedsansvaret pr. 1. august
2008 er flyttet fra regionerne til Kommunernes Landsforening som fglge af kommunalreformen, dog vare-
tager regionerne forsat den administrative del af overenskomsten. Kommunerne far dermed mulighed for
at tilbyde vederlagsfri fysioterapi ved egne institutioner eller private institutioner, som de indgar et samar-
bejde med. Personerne der henvises til vederlagsfri fysioterapi far ligeledes fra 2008 mulighed for frit at
vaelge mellem at modtage vederlagsfri fysioterapi hos praktiserende fysioterapeuter eller ved kommunale

tilbud i bopaelskommunen eller andre kommuner (Sundhedsstyrelsen 2008:6).

Finansieringen af den vederlagsfri fysioterapi adskiller sig fra finansieringen af andre kommunale ydelser,
netop fordi visiteringen foregar pa baggrund af en sundhedsfaglig vurdering og henvisning fra praktiseren-
de leege, hvorfor kommunen ikke har adgang til at definere serviceniveauet. Kommunerne har derfor lige
fra starten af overdragelsen, vaeret opmaerksom pa udgifterne til den vederlagsfri fysioterapi og udviklingen
pa omradet, mens Danske Fysioterapeuter pa den anden side har set det som en udfordring at overvage og
sgrge for, at kommunernes gkonomiske bekymringer og planer ikke @&ndrer pa det lovsikrede grundlag til at
modtage ydelsen vederlagsfri fysioterapi (Guldager 2010). Som det ses af ovenstaende tager problemstil-
lingen omkring vederlagsfri fysioterapi altsa afszet i en gkonomisk diskussion, med kommunerne pa den

ene side og Danske Fysioterapeuter pa den anden side.

Definition af vedligeholdelsestraning

| det fglgende vil vi se naermere pa, hvordan officielle instanser definerer vedligeholdelsestraening under
ordningen vederlagsfri fysioterapi. Vedligeholdelsestraening defineres ud fra sundheds- og serviceloven

som en:

“Madlrettet traening for at forhindre funktionstab og for at fastholde det hidtidige funktionsniveau. Vedlige-
holdelsestraening omfatter vedligeholdelse af sével fysiske som psykiske® faerdigheder” (Ministeriet for

sundhed og forebyggelse 2009:11).

2 Dog afgraenser vi os fra at behandle psykiske feerdigheder i dette speciale.
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Desuden star vedligeholdelsestraeningen i modsaetning til genoptraening, som fgrst og fremmest er define-
ret ved, at veere en tidsafgraenset periode, hvori det forsgges at opna den samme funktionsevne som tidli-
gere, hvorimod vedligeholdelsestraeningen ikke er tidsafgraenset og drejer sig om, at forhale funktionstab

(Hald Jensen m.fl. 2005:4).

Problemformulering

Pa baggrund af ovenstaende problemstilling vil vi i det fglgende praesentere problemformuleringen. Vi gn-
sker at synligg@re og beskrive de mennesker, som lever med sveaere fysiske handicap eller funktionsnedsaet-
telser og som modtager vederlagsfri fysioterapi i form af vedligeholdelsestraening. Ligeledes vil vi undersg-
ge deres hverdagslivssituation med udgangspunkt i deres oplevelser, handteringer og udbytte af, at deltage
i holdtraening pa en fysioterapiklinik for at undersgge, hvilken betydning det har for hverdagslivet. Over-

ordnet kan specialets formal sammenfattes i problemformuleringen, der lyder som fglger:

Hvordan oplever og handterer patienter med svaere fysiske handicap eller funktionsned-
saettelser, vedligeholdelsestraning under ordningen vederlagsfri fysioterapi, som en del af

hverdagslivet — og hvilken betydning har det for deres hverdagsliv?

Desuden gnsker vi at belyse underspgrgsmalene:
- Hvordan oplever og handterer patienter hverdagslivet med et sveert fysisk handicap eller funkti-

onsnedsattelse?
- Hvordan oplever patienter at deltage i vedligeholdelsestraening pa hold?
- Hvordan indgar vedligeholdelsestraening som en del af hverdagslivet?
- Hvordan oplever patienter samarbejdet med fysioterapeuter i vedligeholdelsestraeningen?

Kronisk sygdom kan skabe behov for vedligeholdelsestraning. Ifglge Bury er kroppen pa samme vis som
sundhed et grundvilkar, der tages for givet, og ikke reflekteres over i det daglige. Ofte er det fgrst nar krop-
pen bliver syg eller forandres, at man bliver bevidst om sin krop. Pludselig bruges en stor del af tiden pa at
forholde sig til kroppen, og til de nye krav den stiller (Bury 2007:101). Nar kroppen forandres er det vigtigt,
men ogsa en udfordring, at bestraebe sig p3, at integrere forandringerne i et nyt billede af tilvaerelsen (Bury
2007:115,118). Vedligeholdelsestraening kan beskrives som en del af et behandlings- eller bevaegelsesregi-

me, der indeholder en reekke forskrifter og praktikker om blandt andet, hvorledes livet bgr leves og krop-
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pen bevaeges. Det kan vaere, at mennesker med svaere fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser nu skal
ga til traening pa bestemte tidspunkter, lave gvelser som fgrhen ville have vaeret helt banale, og i det hele
taget forholde sig til og udvikle en ny kropsbevidsthed, som fglge af en aendret krop og fysisk formaen. Dis-
se forandringer betyder derfor, at hvad der fgr blev taget for givet af den raske krop, nu ma redefineres og
indpasses efter de nye livsbetingelser i forhold til hverdagens aktiviteter og rutiner (Bury 2007:121, Char-
maz 2000:287). Den dysfunktionelle krop kan derfor ses som en udfordring, men ogsa som et paradoksalt

modsaetningsforhold; hvor det er kroppen der keempes med, men ogsa imod.

Vi ser derfor i udgangspunktet vedligeholdelsestraningen, som et af de ‘'omrader’ i patienternes hverdags-
liv, som ‘fylder’ meget. Vi gnsker at undersgge, hvad vedligeholdelsestraning betyder bade i forhold til en
medicinsk og social agenda. Hermed menes medicinsk agenda som det rent fysiske udbytte af vedligehol-
delsestraeningen, mens den sociale agenda henleder til oplevelser og forholdet til de andre sociale aktgrer
pa holdene, herunder de andre patienter og fysioterapeuter. Vi er interesserede i at undersgge patienter-
nes subjektive og kvalitative udsagn af, hvordan de oplever og handterer hverdagslivet med fysiske handi-
cap eller funktionsnedsattelser, og hvilken betydning det har i det omgivende hverdagsliv. Dette szerligt
med tanke pa to forhold som kan virke modsatrettede, men ogsa som to sider af samme sag, nemlig; hvor-
dan de oplever og handterer at indpasse hverdagslivet i forhold til vedligeholdelsestraeningen, men ogsa
det omvendte forhold, hvordan de oplever og handterer vedligeholdelsestraeningen i forhold til hverdagsli-
vet. Vi gnsker derfor at undersgge om og i sa fald, hvordan vedligeholdelsestraningen pavirker andre sfeae-
rer af hverdagslivet udenfor fysioterapiklinikkerne, hvorfor vi ogsa @gnsker at afdeekke de spgrgsmal, pro-
blemer, fglelser, udfordringer, tanker etc., der kan veere forbundet med dagligdagen med et sveert fysisk

handicap eller funktionsnedsaettelse.

Stgrstedelen af litteraturen og de studier der omhandler vederlagsfri fysioterapi findes i form af generelle
vejledninger, retningslinjer og lovgivning, samt evalueringer der sigter mod at sikre kvaliteten af ordningen
vederlagsfri fysioterapi. Der findes ikke nogen egentlige kvalitative undersggelser af vederlagsfri fysioterapi
og patienter tilknyttet ordningen. Dette vil vi forsgge at rade bod pa med denne undersggelse, og inddrage
de mennesker som modtager ydelsen vederlagsfri fysioterapi saledes, at der tages udgangspunkt i deres

perspektiv.

Kapitel: 1 | Problemstilling

12



2011

Patientperspektiv

Vi har bevidst valgt at kalde de mennesker, som er omfattet ordningen vederlagsfri fysioterapi for patien-
ter. Dog er dette gjort med tanke p3, at det kan have konsekvenser at anvende kategoriseringer som f.eks.
patienter eller brugere, som har behov for stgtte - i dette tilfelde stgtte fra en offentlig instans. Betegnel-
sen patienter benytter vi, da personer som modtager vederlagsfri fysioterapi i form af vedligeholdelsestrae-
ning, er henvist fra en praktiserende leege, og derfor kan anses som patienter (Sundhedsstyrelsen 2008:10).
Netop pa grund af laegehenvisningen definerer fysioterapeuterne i ordningen ogsa disse mennesker for pa-
tienter (30:6). Vi forstar patienterne som aktive aktgrer, der ggr sig individuelle vurderinger og erfaringer

om vedligeholdelsestraningen.

Dette betyder derfor ogsa, at patienterne ikke ngdvendigvis opnar det bedste resultat ved at fglge traenin-
gen til punkt og prikke, men at de formentlig har forskellige strategier til, hvad der giver dem det bedste re-
sultat (Thorgard 2009:108). Et taenkt eksempel er, at holde lidt igen under treeningen for ikke at vaere traet
bagefter. Patienterne er aktive og ggr sig egne erfaringer og vurderinger, og fglger derfor ikke ngdvendigvis
alle regimer. Kleinman beskriver vigtigheden af, at studere de forskellige mader forskellige mennesker op-

lever verden pa:

“Experience is the flow of everyday interactions in a local world. Experience is intersubjective. It is made up
of negotiations and contestations among others with whom we are connected. It is perhaps best thought of
as a cultural and social medium in which collective processes (such as social values and relationships) and
subjective states (such as emotions and memory) interfuse. Experience occurs in local worlds: a village, a
neighbourhood, networks, families which are the grounds of human lives, and in those worlds we find our-

selves positioned participants who have a history of past relationships” (Kleinman 1988:164).

Vi gnsker derfor at ggre patienterne til ‘eksperter’ pa deres eget liv, og skildre hverdagslivet med handicap
og funktionsnedsaettelser og vedligeholdelsestraening ud fra deres oplevelser, handteringer og praamisser.
Desuden vil vi inddrage fysioterapeuterne, da de er med til at skabe rammerne for vedligeholdelsestranin-
gen, og derfor er at betragte som aktive aktgrer som ogsa besidder viden, der kan vaere behjzlpelig med
besvarelse af problemformuleringen. Vi vil derfor undersgge den sociale virkelighed sadan som den opleves

og formes af de sociale aktgrer.
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Hverdagslivsperspektiv

Vi opfatter tit os selv som forholdsvis frie skabere af vores liv og fremtid, men nar vi rammes af kronisk syg-
dom, angribes den ontologiske sikkerhed, hvilket kan ngdvendigggre reorganisering af hverdagslivet, efter-
som sygdom bliver et centralt tema for tilveerelsen (Damkjeer 1997:63). For mennesker med svaere fysiske
handicap eller funktionsnedsattelser er vedligeholdelsestraening en del af de nye livsbetingelser, som har
til formal at opretholde sa normal en tilvaerelse som muligt. Pa trods af at formalet med vedligeholdelses-
traeningen og resultaterne heraf betragtes som en af de hverdagslivsaktiviteter, der er med til at oprethol-
de en forholdsvis normal tilvaerelse, kan den som en del af et behandlings- eller bevaegelsesregime, ogsa
vaere med til at besveerligggre dagligdagen. Dette kan ggre sig geeldende, hvis vedligeholdelsestraeningen
overskygger andre sociale aktiviteter i hverdagslivet, hvorfor der ikke er plads til meget andet, eftersom

vedligeholdelsestraeningen kan fylde bade tidsmaessigt og mentalt.

Men hvad favner egentligt begrebet hverdagsliv? Flere sociologer har givet deres teoretiske bud herpa. |
det fglgende vil vi, med udgangspunkt i Bech-Jgrgensens feenomenologiske tilgang, forsgge at definere be-
grebet eller i det mindste neerme os en analytisk anvendelig definition. Hverdagslivet er en forunderlig
stgrrelse, og beskrives af Bech-Jgrgensen som ” (...) det liv folk lever hver dag (...) alle ved hvad hverdagsli-
vet er, men ingen kan afgreense det, og ingen kan indfange det analytisk”, heller ikke sociologien (Bech-

Jgrgensen 2001:11-12, Bech-Jgrgensen 1994:168). Bech-Jgrgensen skriver saledes om hverdagslivet:

"Hverdagslivet er det liv, vi lever, opretholder og fornyer, genskaber og omskaber hver dag (...) Det, der kan

2

defineres, er dels hverdagslivets betingelser, dels de mader disse betingelser hdndteres pd” (Bech-Jgrgensen

1994:17).

Hverdagslivet beskrives som et “vildt begreb” bedst forstaet som en sociologisk metafor for det daglige liv i
sin helhed. Selvom det ikke er muligt at definere, hvad hverdagsliv er, er det muligt at definere hverdagsli-
vets betingelser og maderne disse handteres pa: “og netop dette implicerer at betingelser og handteringer
kan analyseres uafhaengigt af hverdagslivet. Med andre ord: hverdagslivet er analytisk adskilt bade fra dets
betingelser og fra de socialt og kulturelt forskellige mader disse hdndteres pd” (Bech-Jgrgensen 2001:12).
Den kun analytiske adskillelse er vigtig at understrege, da hverdagslivets betingelser og handteringer neer-
mere opleves som en helhed, frem for adskilte dele, nar vi befinder os i hverdagslivet. Studier af hverdags-
livet bgr derfor tage udgangspunkt i de aktiviteter, Schutz benzevner den naturlige indstilling eller med

Bech-lgrgensens termer de updagtede aktiviteter, der er med til at skabe selvfglgelighedens symbolske or-

den, som er de grundlaeggende betingelser for hverdagslivet (Bech-Jgrgensen 1994:141). Som vi har anty-
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det, er det centrale ved selvfglgelighedens symbolske orden og dermed ogsa i hverdagslivet de upaagtede
aktiviteter, som ses i form af vaner, rutiner, gentagelser, trivialiteter, og som i det hele taget er ”(...) alt det
vi g@r, som vi ikke laegger maerke til vi ggr’ (Bech-Jgrgensen 1994:147). Dermed ikke sagt at handlingerne er
ubevidste, blot at vi i det daglige ikke anser dem som bevidste (Zahavi & Overgaard 2005:170). De upaagte-
de aktiviteter er bade socialt, kulturelt og historisk forankret idet de traekker pa et lager af selvfglgelig vi-
den, overleveret fra én generation til en anden, og bliver derved noget vi tilegner os gennem socialisering
(Bech-Jgrgensen 1994:148). Hverdagslivet er gennem den symbolske orden baseret pa en vished om, at
verden er som den giver sig ud for at vaere, at tingene fungerer — herunder ogsa kroppen. "Kroppens nor-

male funktioner er sd at sige et anker for hverdagslivets vished” (Damkjaer 1997:63).

Selvfglgelighedens symbolske orden kan derfor beskrives som de vaner og rutiner, der holder sammen om
hverdagslivet, og skaber en vis sikkerhed i det daglige, som derfor ogsa virker strukturerende pa hverdagsli-
vets betingelser (Bech-Jgrgensen 2001:11). Pa trods af at hverdagslivet holdes sammen af vaner og rutiner,
er det konstant flydende og foranderligt, selvom det kan vaere sveert at fa gje pa. Dog maerkes nogle foran-
dringer mere end andre, og det er sarligt nar selvfglgelighedens symbolske orden brydes, at hverdagslivets
betingelser bliver tydelige (Bech-Jgrgensen 1994:149). Netop selvfglgelighedens symbolske orden og hvad
der sker nar denne bryder sammen er interessant i forhold til patienternes hverdagsliv, hvori sygdom og
vedligeholdelsestraening er blevet centrale temaer. | denne sammenhang er Bech-Jgrgensen forandrings-
typekontinuum om forskydninger, skred og brud behjalpeligt (Bech-Jgrgensen 1994:110f). Det vaesentlige
ved dette forandringskontinuum er, at det kan veere med til at belyse den tidsmaessighed, der er i forhold til
de processuelle forandringer i hverdagslivet nar man lever med svaere fysiske handicap eller funktionsned-

saettelser.

Nar kroppen antastes af kronisk sygdom, forandrer hverdagens regimer sig, da den symbolske orden af
selvfglgeligheder bryder sammen grundet nye upaagtede aktiviteter. Vi vil ggre opmaerksom p3, at der kan
veere forskel pa, hvordan introduktionen til livet med en kronisk sygdom foregar. | denne forbindelse taen-
ker vi pa, at der kan veere forskel pa om sygdommen er medfgdt eller erhvervet senere i livet, og desuden
om den indtraeder pludseligt eller glidende. Selvom den kroniske sygdom kan indtreede pa forskellige ma-
der, forandres livet med kronisk sygdom pa et overordnet plan, da hverdagens regimer som tidligere var sa
integreret i individet nu forandres. Nogle regimer bliver aflgst af andre og nye regimer, der har andre regler
og forskrifter, ja rettere aendrede livsbetingelser, som der tilleeres og inkorporeres pa ny i hverdagslivet,

idet kroppen nu indgar i andre situationer end hidtil (Damkjaer 1997:63)
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2 | Metodiske overvejelser

Undersggelsen er designet som et kvalitativt casestudium, hvor der metodologisk tages udgangspunkt i en
induktiv tilgang til felten. Dog vil vi allerede indledende nuancere vores forstaelse af den induktive tilgang,
eftersom vi anser denne som en idealtypisk tilgang. Idet vi gnsker at arbejde induktivt, er vi klar over, at vi
har et bestemt blik eller en raekke forforstaelser, som ggr os i stand til at tildele virkeligheden mening. Vi
har altid en raekke forforstaelser omkring virkelighedens beskaffenhed, hvorfor det i praksis ikke er muligt
at ga helt fordomsfrit og induktivt til felten, eftersom forforstaelserne er med til, at guide det vi ser efter og
efterfglgende, hvordan vi tolker og forstar casen. Vi vil derfor argumentere for, at vores induktive tilgang
narmere laegger sig op af en variation af analysetilgangen analytisk induktion, som “med andre ord gér ud
pd, at man ndr frem til generelle konklusioner vedrgrende sociale faenomeners essentielle traek gennem
fremadskridende og intensive studier af enkelttilfaelde, som man behandler et ad gangen {(...)” (Kristiansen
2002:321), desuden forlgber forskningen indenfor denne analysetilgang, “som en dialektik mellem forelgbi-

ge teorier og den konkrete empiriske virkelighed” (Kristiansen 2002:323).

| forlengelse af den analytiske induktive tilgang, som ofte tager sit afsaet i en lgs hypotese, vil vi helt over-
ordnet argumentere for, at en case altid er en slags hypotese, hvori der implicit ligger en forestilling om, at
casen repraesenterer en mere generel sammenhang (Antoft & Salomonsen 2007:31). Dog vil vi igen under-
strege, at hvad casen er en case af, afhanger af forskerens forforstaelse, men ogsa af det teoretiske og
empiriske univers der anvendes, hvorfor cases ogsa er eksempler pa analytiske og sociale konstruktioner
(Antoft & Salomonsen 2007:31). Det helt saerlige ved at undersggelsens forskningsstrategi er bygget op
som et casestudium er, at det er muligt at afdeekke faanomenet vedligeholdelsestraning i dets kontekst.
Det vil sige, at casen f@rst giver mening nar den ses som en del af en stgrre social virkelighed, og netop der-
for kan faenomenet ikke studeres isoleret fra omverdenen. Derfor er sammenhaengen mellem det studere-
de faenomen og den kontekst hvori det udfolder sig, det helt szerlige ved casestudiet (Antoft & Salomonsen

2007:33).

Casens forskningsemne er vedligeholdelsestraning, dvs. holdtraening pa en fysioterapiklinik, og formalet er
at forsta og forklare casen. | forsgget herpa vil vi tage udgangspunkt i det indsamlede empiriske datamate-
riale. Herefter gnsker vi, at inddrage relevante sociologiske begreber og teorier, som kan vare behjzlpelige
med at forsta, hvordan vedligeholdelsestraeningen indgar som en del af hverdagslivet for patienter med et
sveert fysisk handicap eller funktionsnedszettelse. Det kvalitative casestudium vil sdledes tage udgangspunkt

i to forskellige typer af casestudier, som umiddelbart kan virke modsatrettede, nemlig det ateoretiske- og
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teorifortolkende casestudie, da den videnskabelige tolkning tager afsaet i henholdsvis empirisk viden og da-
ta og henholdsvis teoretisk viden (Antoft og Salomonsen 2007:34). Dog har de naevnte typer casestudier
faellestraekket, at deres formal er at generere ny empirisk viden (Antoft & Salomonsen 2007:34). Casestu-
dietyperne skal dog ses om idealtyper, og findes derfor sjeeldent i deres rene former, og netop derfor er det
muligt at anvende elementer fra de forskellige typer. Dette g@r sig gaeldende eftersom vi i den videnskabe-
lige tolkning af det empiriske datamateriale, gnsker at tage udgangspunkt i en teoretisk ramme, som kan
bidrage med forstaelse af empirien, og dermed det undersggte faanomen: vedligeholdelsestraning. Vi gn-
sker derfor hverken alene at tage udgangspunkt i eksisterende sociologiske teorier, og teste disse i forhold
til undersggelsens empiri eller alene at foretage en undersggelse af den indsamlede empiri uden afsezet i te-
oretisk viden. Med afsaet i det ateoretiske casestudieelement har vi forsggt, at: "afdaekke unikke sociale sy-
stemer eller processer (...) gennem feltarbejde, der laegger vaegt pd aktgrers subjektive oplevelser” (Antoft &
Salomonsen 2007:35). Hernaest har vi anvendt elementer fra det teorifortolkende casestudie, seerligt i de
analytiske faser, hvor teorien har bidraget til at identificere mgnstre i det empiriske datamateriale (Antoft

& Salomonsen 2007:39).

Videnskabsteoretisk tager specialet udgangspunkt i en kombination af den faanomenologiske og hermeneu-
tiske tradition, som bidrager med hver deres forstaelse, og komplementerer den videnskabelige tolkning af
den indsamlede empiri. Ved en faanomenologisk analyse er det centrale, at forsta menneskers handling og
adfeerd ud fra aktgrernes subjektive perspektiv (Kristiansen & Krogstrup 2005:14). Med andre ord drejer
det sig om “at fange den menneskelige erfaring, der melder sig i den konkrete livsverden” (Rendtorff
2004:286). En faanomenologisk analyse beskriver saledes verden ud fra de pagaeldendes egne pramisser
uden at sige noget om, hvorvidt aktgrernes eget perspektiv pa verden er rigtigt eller forkert (Hggsbro
2008:26). Formalet er at lade patienterne komme til orde med deres oplevelser, hvorfor undersggelsen ta-
ger udgangspunkt i den feenomenologiske videnskabsteoretiske position. Dog har undersggelsen ogsa som
formal at undersgge, hvilken betydning vedligeholdelsestraeningen har for hverdagslivet. Den hermeneuti-
ske videnskabsteoretiske position bliver derfor relevant, sa snart vi begynder at fortolke pa aktgrernes sub-
jektive forstaelser af livsverdenen. Netop for at kunne komme bagom de kvalitative udsagn eller subjektive
meninger, ma vi fortolke os frem til, hvorfor aktgrerne handler som de ggr, og fortolkningen bliver saledes

et centralt begreb i forhold til forstaelsen af de sociale handlinger (Hgjberg 2004:311).
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Klassik feltarbejde

Undersggelsens dataindsamling kan beskrives som et klassisk stykke feltarbejde, som bestar af en kombina-
tion af tre forskellige kvalitative metoder - deltagerobservation, det kvalitative forskningsinterview og fo-
kusgruppeinterview - hvorfor vedligeholdelsestraningen som faenomen er blevet belyst fra flere forskellige
vinkler (Riis 2001:131). Dette er valgt pa baggrund af en antagelse om, at det er hensigtsmaessigt at lade de
tre forskellige dataindsamlingsmetoder supplere og kontrollere hinanden, og derved skabe et nuanceret
indblik i, hvordan vedligeholdelsestraeningen opleves og handteres, og hvilken betydning den har for det
omgivende hverdagsliv. Med andre ord bidrager de tre forskellige dataindsamlingsmetoder med tre forskel-
lige typer af data, som giver anledning til forskellige typer af tolkning af det samme faeenomen. Vi har kun-
net tage de forskellige 'findings’ fra én metode med til den naeste, og derfor fa en bred og nuanceret indsigt
i, hvorledes vedligeholdelsestraeningen opleves og handteres. Hvorfor vi netop finder de tre forskellige me-
toder fordelagtige, og hvad de hver isaer bidrager med i forbindelse med besvarelsen af problemformule-

ringen, gennemgas i dette kapitel.

Fra projektets start havde vi besluttet at anvende dataindsamlingsmetoderne deltagerobservation og det
kvalitative forskningsinterview. Undervejs i forlgbet tilfgjede vi fokusgruppeinterviewet, som dataindsam-
lingsmetode, da vi mente det var hensigtsmaessigt at invitere fysioterapeuterne til et sdadant mgde, frem for
at interviewe dem enkeltvist, da fokusgruppeinterviewet ville kunne bidrage med nogle gode diskussioner

af vedligeholdelsestraening, som det ikke ville have vaeret muligt at na frem til gennem enkeltinterviews.

Formalet med at anvende metoden deltagerobservation, som ogsa var den fgrste dataindsamlingsmetode
vi anvendte var, at ga abent og eksplorativt til felten, og samtidig observere patienterne i deres 'naturlige’
omgivelser (Kristiansen & Krogstrup 2005:9). Med deltagerobservationen er vi saledes interesserede i at fa
indblik i, hvordan de observerede fortolker den omgivende verden. Med andre ord er vi pa udkig efter de
observerede aktgrers commonsense-viden om deres egen virkelighed (Kristiansen & Krogstrup 2005:76f).
Deltagerobservationen har ogsa givet os mulighed for at udforske de forskellige former for viden og samar-
bejde, som udfolder sig mellem fysioterapeuterne og patienterne. Ydermere har formalet med at anvende
deltagerobservation veeret, at det er en metode der muligggr, at vi kan udforske forholdet mellem — popu-
leert sagt — hvad mennesker “siger de g@r i en konkret praksis, og hvad de sd gar i den konkrete praksis”
(Grgn, Vang & Mertz 2009:25). Eftersom der sjeeldent er kongruens mellem disse to forhold har det veeret
muligt at kontrollere og validere data i de efterfglgende kvalitative forskningsinterviews. Desuden har del-

tagerobservationen fungeret som inspiration til den efterfglgende udarbejdede interviewguide, hvor saer-

ligt den eksplorative tilgang til felten har bidraget med nye temaer, vi ikke havde overvejet indledningsvist.
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Blandt andet var det overraskende, hvor forskellig den sociale interaktion var holdene imellem, hvorfor vi

lavede et tema i interviewguiden om dette.

Eftersom det ikke er muligt at observere, hvorfor folk rent faktisk handler som de ggr, har vi valgt at inter-
viewe patienterne enkeltvis for at fa et mere nuanceret indblik i, hvorfor de tolker verden som de ggr. Det
kvalitative forskningsinterview har derfor fungeret som den centrale metode til at udforske patienternes
kvalitative udsagn, eller med andre ord, deres sprogliggjorte viden, erfaringer, oplevelser, holdninger, be-
hov gnsker osv. i forhold til vedligeholdelsestraeningen som en del af hverdagslivet med et sveaert fysisk

handicap eller funktionsnedsaettelse (Grgn, Vang & Mertz 2009:24).

| det fglgende vil vi beskrive og uddybe, hvorledes dataindsamlingen er forlgbet, og hvilke overvejelser vi
har gjort os undervejs. Vi vil sdledes praesentere og uddybe de metodiske elementer specialet er bygget op
omkring, hvorledes empirien er indsamlet og hvordan det praktisk er forlgbet med de udfordringer og over-

raskelser, vi har stgdt pa undervejs. Indledningsvist redeggres for, hvordan vi har faet adgang til felten.

Adgang til felten

Adgangen til felten blev skabt via et virksomhedssamarbejde med Dansk Sundhedsinstitut (DSI). DSI gnske-
de i samarbejde med praksiskonsulenten i Region Midtjylland, at skabe mere viden om de mennesker, der
modtager vederlagsfri fysioterapi, deres hverdagsliv og oplevelser af vedligeholdelsestraening. Praksiskon-
sulenten var ansat som fysioterapeut pa fysioterapiklinikken, og det var derfor denne klinik undersggelsen
skulle tage udgangspunkt i. Praksiskonsulenten klargjorde, hvad hun gnskede at fa undersggt, og herefter
var det vores ansvar at finde frem til, hvordan vi ville gribe undersggelsen an. Vi fremlagde, hvordan vi ville
gribe undersggelsen an seerligt i forbindelse med de kvalitative dataindsamlingsmetoder. Vi talte isaer med
praksiskonsulenten om muligheden for at lave deltagerobservation pa klinikken, hvilket hun ville sgrge for

kunne lade sig ggre, sa vi hver isaer ville have mulighed for at traene med pa forskellige hold.

Vi var fra starten bevidste om praksiskonsulentens gatekeeper-rolle. Derfor havde vi i forvejen gjort os tan-
ker om de bevidste eller ubevidste gnsker gatekeeperen kan have i forbindelse med at saette sig selv, sine
kolleger i et sa positivt lys som muligt eller i det hele taget forsgge at kontrollere eller overvage dataind-
samlingen (Kristiansen & Krogstrup 2005:140f). Netop derfor understregede vi for praksiskonsulenten, at

hun ikke som sadan kunne ’bestille’ en undersggelse, da vi gnskede at ga eksplorativt til felten. Dette var
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praksiskonsulenten indforstaet med, og gjorde det klart at hun pa ingen made ville veere styrende for pro-

jektet, men gnskede at hjalpe med, hvad end der matte blive aktuelt i Igbet af undersggelsen.

Deltagerobservation

"By participant observation... it seems to me, by subjecting yourself, your own body and your own personal-
ity, and your own social situation, to the set of contingencies that play upon a set of individuals, so that you
can physically and ecologically penetrate their circle of response to their social interaction...” (Goffman

1989:125).

Som citatet tydeligggr, handler deltagerobservation i hgj grad om at vaere “sociolog pa sig selv’, idet man
som forsker justerer sin egen krop og personlighed til den kontekst man gnsker at observere, dens rutiner,
normer og veerdier. Kun ved at ggre disse rutiner og rytmer i konteksten til vores egne, og maerke det pa
egen krop, opnar vi at blive vores egne informanter og skabe en stgrre forstaelse for de mennesker vi ob-
serverer og deres situation. (Kristiansen & Krogstrup 2005:38). Nar malet i en given undersggelse er, at fa
indsigt i menneskers adfeerd, der fortzeller noget om den made, hvorpa de fortolker den verden der omgi-
ver dem, og dermed skabe en forstaelse for menneskers handlinger, er deltagerobservation en oplagt data-
indsamlingsmetode. Vi har netop valgt at anvende metoden deltagerobservation, for at fa adgang til virke-
ligheden og hverdagslivet hos patienterne. Deltagerobservation er valgt med et gnske om, at indga aktivt i
felten, og derfor ogsa selv meaerke den fysiske traening pa egen krop. Deltagerobservation er valgt ud fra
Golds fire idealtyper om feltroller. Eftersom vi fra starten har gnsket at deltage som en del af det observe-
rede felt, og derfor ikke distancere os fra det, stod det hurtigt klart, at vi enten skulle indga i felten som den
"totale deltager’ eller ‘deltageren som observatgr’. Disse to observationstyper deler forskellige feellestraek,
men adskiller sig alligevel fra hinanden — én af forskellene er hvorvidt forskningshensigten slgres eller ej. Vi
har ikke lagt skjul pa forskningshensigten, hvorfor informanterne ogsa har veaeret velvidende om, at forsk-
ningen var den vaesentligste interesse (Kristiansen & Krogstrup 2005:109). Derfor har forholdet mellem os
som forskere og informanterne lige fra starten veeret at forsta som feltrelationer, og desuden har vi som
deltagende observatgrer frit kunnet bevaege os rundt og fglge de spor vi har fundet interessante og vae-
sentlige for projektet (Kristiansen & Krogstrup 2005:105). Det er vigtigt at vaere opmaerksom pa3, i hvilken
grad vi bliver en del af den sociale kontekst, vi studerer (Kristiansen & Krogstrup 2005:109). Det tilstreebes
indenfor denne tilgang, at forskeren forsgger, at bevare visse traek fra den fremmede for pa den made at

undga vedvarende intim kontakt til informanterne (Kristiansen & Krogstrup 2005:109f). Overordnet betyder
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det, "at den fremmedes forhold til sit opholdssted pd én gang indeholder et element af tilknytning og afson-

dring”, hvorfor den fremmede bade er indenfor og udenfor pa samme tid (Kofoed & Simonsen 2010:17).

Malet med deltagerobservationen har vaeret at observere, iagttage og deltage i vedligeholdelsestraeningen
for derved at fa en indsigt i patienterne pa treeningsholdene, deres oplevelser og udbytte af at deltage i
holdtraening. | det fglgende redeggres for deltagerobservationen. Her vil vi blandt andet beskrive de indle-
dende faser til observationen, selve deltagerobservationen, dens udfordringer og overraskelser, feltnoter,

samt en gennemgang af de feltroller, vi patog os og blev tilskrevet undervejs i observationsperioden.

Indledende fase

| de indledende faser til observationen mgdtes vi med praksiskonsulenten, der ogsa var ansat pa fysiotera-
piklinikken, hvor observationen skulle forlgbe. For at indga pa traeningsholdene pa en sa naturlig made som
muligt, skulle vi begge have lavet et personligt traeningsprogram, vi skulle fglge i observationsperioden. Pa-
tienterne pa traeningsholdene har et lignende individuelt program, som de ogsa tager udgangspunkt i til
hver traening. Programmet er skreeddersyet til den enkelte saledes, at det passer til funktionsniveau, diag-
nose og eventuelle mal. Programmet blev nedskrevet pa et stykke papir, og ville ligge fremme under hver
traening, i sa fald man ikke kunne huske alle gvelserne udenad. Dog var ideen med at lade de individuelle
treeningsprogrammer ligge fremme under hver treening i seerdeleshed, at hver enkelt kunne registrere,
hvad der foregik fra traeningsgang til treeningsgang, saledes at forbedringer, fremskridt eller tilbageskridt

kunne registreres.

| samarbejde med praksiskonsulenten diskuterede vi, hvilke hold det var muligt at fglge i den fire ugers ob-
servationsperiode. Pa forhand havde praksiskonsulenten udvalgt tre forskellige traeningshold, der ville veere
hensigtsmaessige at fglge, da de i udgangspunktet kun bestod af personer, der modtager ydelsen vederlags-
fri fysioterapi. Dog var der pa et af holdene en enkelt person, som ikke var vederlagsfri. De tre hold som
ville veere hensigtsmaessige at fglge blev af praksiskonsulenten italesat som “parkinsonsholdet’, ’kvindehol-
det’ og det 'blandede hold’, og allerede her blev vi opmaerksomme pa nogle af de kategoriseringer fysiote-

rapeuterne anvendte om patienterne (30:6).

Vi havde forestillet os, at udveelgelsen af traeningsholdene kunne forega delvist strategisk (Christensen,
Smith & Dyhr 2007:67f), idet vi gnskede at udvzelge holdene pa baggrund af gnsket om at belyse og beskri-

ve forskellige aspekter i problemstillingen pa en sa nuanceret og varieret made som muligt. Vores gnske var
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derfor, at udvaelge holdene saledes, at der var variation i patienternes kgn, alder, diagnose og funktionsni-
veau, hvilket ville skabe mulighed for at fa et mangfoldigt billede af patienterne, deres problematikker og

hverdagslivssituation og vedligeholdelsestraeningen.

Treeningsholdene blev dog ikke udvalgt strategisk. Dette skyldes szerligt en reekke praktiske omstaendighe-
der i forhold til, hvad der var muligt. Det skyldtes, at der ikke fandtes sa mange ‘rene’ vederlagsfrie hold at
veelge imellem, som vi havde forestillet os. Dog ytrede vi vores gnske til praksiskonsulenten om, at vi gerne
ville fglge folk i forskellige aldre, da vi havde en ide om, at patientens livssituation kunne have betydning
for, hvordan og i hvor hgj grad vedligeholdelsestraeningen ville pavirke det omgivende hverdagsliv. Praksis-
konsulenten forklarede, at vi pa de tre udvalgte treeningshold seerligt ville komme til at mgde mennesker
over 40 ar, men indvilgede i at undersgge om det var muligt at rekruttere nogle yngre mennesker til de ef-
terfglgende interviews, nar vi nu ikke kunne fglge helt unge under observationen. Det var derfor saerligt i
forbindelse med udvaelgelsen af holdene, og rekrutteringen til de senere interviews, at praksiskonsulentens

gatekeeperfunktion gjorde sig geeldende.

Vi fordelte de tre hold imellem os saledes, at vi hver iseer fulgte de samme hold i hele observationsperio-
den. Dette var et bevidst valg fra vores side, sa vi kunne fordybe os i det samme hold, laere menneskene pa
holdene bedre at kende, og ikke mindst forsgge at blive en del af holdet. Desuden mente vi, at dét at fglge
hver vores hold ville kunne fungere som en made, hvorpa vi kunne validere data, og ggre hinanden op-

maerksomme pa interessante temaer.

Observationsperioden foregik over fire uger. Vi mente, at fire uger gjorde det muligt at fa indsigt i, hvordan
det opleves at ga til vedligeholdelsestraening, samt hvordan det haenger sammen med hverdagslivet — dog
uden at vi kunne fa et personligt kendskab til dét at leve med en kronisk sygdom. Der var tale om tre sam-
menhangende uger inden holdene havde efterarsferie, hvor vi havde mulighed for at samle vores data og
gore den fjerde og sidste uge af observationen mere konkret og fokuseret pa bestemte problemstillinger og
menstre. Inden vi pabegyndte observationsperioden skrev vi et informationsbrev (bilag B) til patienterne,

hvor de blev gjort opmaerksom pa vores deltagelse de kommende fire uger.
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Observationsmetode

Vores observationsmetode bzerer i hgj grad praeg af at veere ustruktureret observation i naturlige omgivel-
ser (Kristiansen & Krogstrup 2005:48f). Da vi er interesserede i at belyse vedligeholdelsestraeningen og den
menneskelige adfzaerd heri, indebaerer det, at vi som forskere deltager i felten. | og med at vi gar eksplora-
tivt til vaerks har vi ikke forinden planlagt eller struktureret, hvad vi vil have specielt fokus pa under obser-
vationen. Vi er gdet analytisk induktivt og abent til felten for at veere sa modtagelige for alle de indtryk, der
matte veere — dog er vi ikke forudsaetningslgse, men har haft tanker og ideer omkring, hvad der givetvis
kunne vaere interessant at observere, men altsa uden at det er determinerende for, hvad vi skal iagttage

(Hgjbjerg 2004:321f).

Tiden op til selve deltagerobservationen var praeget af spaending og nervgsitet (9:1). Ville patienterne tage
godt imod os, og ’lukke os ind’ i deres verden? Ville vi opna at blive en del af gruppen, hvis vi overhovedet
kunne omtale dem som en gruppe? Vi var begge bevidste om, at vi tradte ind i en verden ingen af os havde
kendskab til, vidste meget lidt om, og kun havde forestillinger om, hvordan ville veere. Vi vidste heller ikke
meget om patienterne pa holdene inden den fgrste dag i felten og var ikke pracist klar over, hvilke diagno-

ser de forskellige patienter havde med undtagelse af det diagnosespecifikke parkinsonshold.

Iser de fgrste to uger af observationsfasen var vores iagttagelser ustrukturerede og rent deskriptive i for-
hold til, hvad vi oplevede og sa som deltagere pa traeningsholdene. Vi forsggte, at beskrive sa meget som
muligt da vi ikke pa davaerende tidspunkt vidste, hvilke dele af observationen, der ville fa en central plads
senere i analysen. Der var altsa i hgj grad tale om beskrivende observation de f@grste par uger, hvor vi for-
spgte at indfange sa meget som muligt fra den verden vi ikke kendte (Kristiansen & Krogstrup 2005:150).
Ind i mellem vores individuelle deltagerobservationer i felten talte vi indbyrdes sammen, og beskrev for
hinanden, hvad vi havde observeret. Vi laeste hinandens feltnoter undervejs, hvilket bidrog til en mere fo-
kuseret observation. | den tredje uge af deltagerobservationen var vi begge mere fokuserede, og forsggte
at iagttage de omrader pa mere struktureret og indgaende vis, som vi var blevet opmaerksomme p3, at den
anden af os havde observeret. Efter de tre observationsuger besluttede vi os for at strukturere observatio-
nen. Vi var nu klar over, hvad vi kiggede efter og foretog selektive beslutninger om, hvad det var vigtigt at
veere opmarksomme pa. Observations-temaet vi besluttede os for at fokusere pa, var helt overordnet
gruppedynamik. Herunder ville vi bl.a. forsgge at fokusere pa fysioterapeutens rolle for fellesskabet, rela-
tionerne patienterne indbyrdes og fysioterapeuten imellem og i det hele taget, hvordan den sociale inter-
aktion udspillede sig pa de forskellige hold. Selve observationsmetoden udviklede sig derfor i Igbet af de fi-

re uger fra ustruktureret observation, hvor vi fgrst og fremmest gik efter at suge sa meget som muligt af al-
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le de nye indtryk og iagttagelser til os som muligt, til selektiv observation, hvor vi i hgjere grad var opmaerk-

somme pa bestemte temaer og mgnstre i felten (Kristiansen & Krogstrup 2005:150).

Feltroller

Vores rolle som deltagende observatgrer har gennemgaet en Igbende udvikling i takt med feltarbejdet og
observationsperioden. | og med vi allerede havde adgang til felten gennem praksiskonsulenten, var det ikke
ngdvendigt at patage os en adgangsrolle. Dog havde vi gjort os mange overvejelser i forhold til, hvordan vi
gnskede at 'spille’ vores roller som deltagende observatgrer. Vi havde et gnske om, at blive en del af hol-

dene og passe bedst muligt ind i de 'naturlige omgivelser’.

Vi gik ind til deltagerobservationen med den indstilling, at vi ville forsgge at undga, at patienterne pa hol-
dene, identificerede og kategoriserede os som fysioterapeuter eller praktikanter som led i fysioterapeutud-
dannelsen. Vi havde en forestilling om, at det ville have betydning for forholdet mellem os og patienterne i
en negativ retning, idet de maske ikke ville sige deres aerlige mening om stedet eller vedligeholdelsestrae-
ningen, hvis de ansa os som en del af personalet. Netop dette forsgg pa at distancere os fra rollen som fy-
sioterapeuter eller andet sundhedsfagligt personale, tydeligggres i nedenstaende feltnoteuddrag fra fgrste
dag i felten:

Jeg gar hen til receptionen, der ligger i den ene ende af det store lokale. Kvinden i

receptionen siger til mig, at jeg bare kan lzegge min taske og min jakke i lokalet

bagved. Jeg tror hun mener personalerummet. Min fgrste tanke er, hvordan jeg

kommer ud af det? For jeg har aftalt med mig selv, at jeg ikke har lyst til at blive

associeret med fysioterapeuterne. Jeg forteeller kvinden i receptionen, at jeg bare

smider mine ting i omklaedningsrummet, hvor ogsa patienterne smider deres ting
(9:1).

Som feltnoteuddraget tydeligggr, gnsker vi heller ikke at modtage nogen form for saerbehandling fra perso-
nalet pa stedet, hverken i form af fysioterapeuterne eller receptionisten, da vi mente, det kunne vanskelig-
gore adgangen til data, da patienterne kunne fa mistro til os. Den indledende snak med receptionisten var
derfor med til at ggre os opmaerksomme p3, at vi ngje skulle overveje, hvordan vi faerdedes pa klinikken,
seerligt for at patienterne ikke ansa os som fysioterapeuter eller ansatte. Med tanke pa3, at blive en del af
holdene, agerede vi som de andre og placerede vores ting i omklaedningsrummet, og ikke i personalerum-
met. Dog ma vi erkende, at flere af patienterne saerligt i starten af observationsperioden ansa os mere som
en del af den fysioterapeutiske verden (1:3). | det fglgende feltnoteuddrag ses det, at patienterne identifi-

cerer os med den fysioterapeutiske verden, til trods for vores forsgg pa ikke at blive opfattet sadan.
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Vi kaster bolden skiftevis til hinanden. Snakken kommer hurtigt, men bliver ind-
ledt med et spgrgsmal fra Kristian: “Bliver du sa fysioterapeut?”. Jeg forstar, at
Kristian ikke har forstaet sa meget af vores tidligere snak, hvor jeg forklarede ham
projektet, hvilket ogsa er helt forstaeligt. Jeg pr@ver pa ny at forklare ham sociolo-
giuddannelsen og projektets formal og laegger meget vaegt p3, at jeg hverken bli-
ver fysioterapeut, leege eller anden form for sundhedsprofessionel (9:4).

Desuden slap vi aldrig helt af med denne identifikation, da eksempelvis Lis under den senere interviewdel

omtaler fysioterapiklinikken, som om vi arbejder der (21:9).

Inden observationsperioden havde vi, som skrevet, udleveret et informationsbrev til de patienter, som gik
pa holdene. Netop derfor sa vi ikke nogen grund til, at forsgge at spille en anden rolle end dem vi reelt var,
nemlig sociologistuderende som skulle lave en undersggelse. Desuden kunne vi ikke komme udenom, at
uanset hvor meget vi forsggte at agere ligesom de andre patienter, og overtage deres vaner og rutiner, sa
skilte vi os ud pa flere punkter. Fgrst og fremmest fordi vi var yngre end de gvrige patienter, men i serde-
leshed fordi vi ikke har svaere fysisk handicap eller funktionsnedsaettelser. Dog forsggte vi at tage hgjde for
og overtage de normer og rutiner, der udspillede sig pa holdene f.eks. pakleedningsmaessigt, men ogsa i
forhold til den sociale interaktion, der udspillede sig eller i nedenstaende tilfeelde ikke udspillede sig pa hol-
det.

Det er ogsa sveert at stille en helt masse spgrgsmal til patienterne, nar der

normalvist ikke bliver talt sd meget pa holdet. Det virker underligt lige pludselig at

sige en masse, og desuden har jeg lagt meerke til, at isaer Grethe har haft sveert

ved at lave sine gvelser samtidig med at hun har snakket med mig — og jeg gnsker
jo ikke at forstyrre dem i traeningen (6:1).

Som feltnoteuddraget viser, forsggte vi at indga pa holdene saledes, at vi ville forsgge at overtage patien-
ternes normer og rutiner. Dvs. pa de hold hvor der ikke blev talt sa meget, talte vi heller ikke meget, da det

ikke var normen. Dog oplevede vi begge en udvikling i forbindelse med vores rolle pa traeningsholdene.

Fra starten af feltarbejdet forsggte vi at patage os rollen den fremmede, som henleder til Simmels begreb,
hvori det veesentlige er forholdet mellem neerhed og distance, som behgrigt bgr veere til stede nar man som
forsker patager sig rollen som bade observatgr og deltager. Den fremmede var bade en rolle vi bevidst for-
sggte at patage os i starten af observationsperioden, men i endnu hgjere grad en rolle, vi blev tilskrevet af
patienterne pa holdene, da “hans position pavirkes grundleeggende af den kendsgerning, at han ikke fra
begyndelsen hgrer til i den (...)” (Kristiansen & Krogstrup 2005:73). Rollen som den fremmede betgd derfor,

at vi som udefrakommende tilskrives en bestemt form for interaktion, men ogsa objektivitet som fglge af
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distinktionen mellem naerhed og distance. Objektiviteten betyder fgrst og fremmest, at den fremmede ikke
er bundet af nogen band til felten, som kan ggre forstaelsen og fortolkningen af data forudindtaget (Kristi-
ansen & Krogstrup 2005:73). Dog vil vi indskyde, at man altid bgr veere opmaerksom pa forforstaelser og
fordomme, og observatgrens subjektive beskrivelser, hvorfor personligt bias altid vil vaere til stede. Andre
fordele ved at indtage rollen som den fremmede er, at man kommer i tilfeeldig kontakt med alle elementer
indenfor de sociale kontekster og situationer. Desuden er man som den fremmede ikke bundet af gruppens
normer og regler, til trods for at vi har forsggt at tilegne os dem, i forsgget pa at blive én af gruppen. Fgl-
gende feltnoteuddrag viser, hvorledes vi bliver mere tilpasse i rollen som deltagende observatgrer, og
hvordan det er en udvikling der sker over tid:
| dag har jeg det anderledes end de to f@rste gange. | dag fgler jeg mig ikke som

den nye laengere, og bliver ogsa glad for at Grethe kan huske hvordan jeg ser ud,
og hvem jeg er — ogsa nar vi ikke er i treeningslokalet (3:1).

Feltnoteuddraget beskriver, hvordan observatgren har det i den konkrete situation, men ogsa at observatg-
ren har en bestemt forstaelse for, at det betyder noget hvorledes ‘rollen’ spilles i observationssituationen;
nemlig at det er vigtigt at veere genkendelig — hvilket igen kan have en betydning for validiteten af de ind-

samlede data.

Netop forsgget pa at tage ved laere af de regler, der gjorde sig gaeldende pa holdene betgd derfor ogsa, at
vores roller som observatgrer udviklede og andrede sig i Igbet af observationsperioden. Vores rolle udvik-
lede sig fra den fremmede til rollen som laerlingen, hvor "vi aksepterer at det @ studere folk ngdvendigvis in-
nebaerer a leere fra dem” (Wadel 1991:34). Vi 'leerer’ fra patienterne pa holdet — bl.a. hvordan man gar til
traening, hvordan man fungerer som et hold, og hvilket forhold man har til fysioterapeuten. Som deltagen-
de observatgrer har vi derfor en slags dobbeltrolle, i og med at vi deltager i traeningen, dvs. i aktiviteterne i
felten, mens vi samtidig observerer disse sociale aktiviteter - verbale som nonverbale, personerne, de om-

givende fysiske aspekter og omgivelser.

Afrapportering

Som observatgrer ggr vi brug af feltnoter, som er en samlet betegnelse for alle de noter, erfaringer og be-
skrivelser vi ggr os i felten. Feltnoterne er et sammensurium af vores egne subjektive beskrivelser af, hvad
vi har erfaret og iagttaget under feltarbejdet. Vi understreger at feltnoterne er subjektive, da vi ikke kom-
mer udenom, at vi er praeget af en vis forforstaelse samt bestemte situationer og temaer, vi gnsker at for-

folge.
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Helt overordnet anskuer vi feltnoterne som det f@rste trin i analyseprocessen forstaet pa den made, at felt-
noterne er en reekke deskriptive analyser af den sociale virkelighed, vi har observeret pa fysioterapiklinik-
ken. Feltnoterne kan desuden beskrives som det f@grste analysetrin, da vi ikke pa noget tidspunkt i deltager-
observationen har vaeret helt forudsaetningslgse, ligesom vi tidligere har redegjort for i forhold til vores nu-
ancerede forstaelse af den induktive tilgang. Selv i den rent beskrivende og ikke-selektive observation valg-
te vi en raekke observationer til og andre fra. Udvaelgelsen af observationerne vi valgte at medtage i feltno-
terne, fordi de var interessante at forfglge, betragter vi derfor som det indledende analytiske trin, da de har
vaeret med til at forme, hvad vi efterfglgende ville fokusere pa. Desuden gnsker vi, ligesom vi har forsggt at
gore i de ovenstaende afsnit, at inddrage feltnoterne som datamateriale i projektet til at vise de styrker og
svagheder, der har veaeret i forbindelse med deltagerobservationen. Seerligt i de tilfaelde hvor det har betyd-

ning for datavaliditeten og, hvor det er muligt at lave en kobling mellem det metodiske og analytiske.

| forhold til validitetsbegrebet, forstar og anvender vi dette ud fra Lincoln og Guba’s forstaelse. Lincoln og
Cuba introducerer begreberne troveerdighed og autenticitet, som et alternativ til validitet og reliabilitet,
fordi reliabilitet- og validitetsbegreberne i traditionel forstand passer til kvantitativ-positivistisk forskning,
hvor der laegges vaegt pa at ‘'male’ resultater. Der er forskel pa at lave et survey eller lave kvalitativt feltar-
bejde, som vi g@r, hvorfor vi vaelger at anvende Lincoln og Guba’s definitioner, da de egner sig til kvalitativ
forskning. Autenticitet og troveerdigheds-begreberne indeholder hver iseer en raekke kriterier, som over-
ordnet omhandler, at der ikke findes én absolut sandhed om den sociale virkelighed, men at den kan bely-
ses fra mange forskellige vinkler, hvorfor man ogsa bgr anerkende, at det ikke er muligt at lave et objektivt
studie af noget, da vi som forskere har forforstaelser, der giver os bestemte blikke pa verden. Med denne
kvalitative undersggelse forsgger vi, at ga i dybden med og forsta den kontekstuelle virkelighed, der omgi-
ver hverdagslivet med vedligeholdelsestraening, sveaere fysiske handicap eller funktionsnedsattelser, og
netop derfor opfordrer Lincoln og Guba med henvisning til Geertz, kvalitative forskere til, at lave thick
descriptions. Disse thick descpiptions er empirisk indholdsmaettede beskrivelser og detaljer om det stude-
rede feenomen (Bryman 2004:272f). Thick descriptions muligggr derfor ogsa, at det gennem analytisk gene-

ralisering er muligt at Igfte konklusionerne ud af den konkrete kontekst.

Vi besluttede, at vi i starten ville skrive feltnoterne som var vi et kamera. Det vil sige, at alt det som kame-
raet iagttog, skulle nedskrives i feltnoterne. Feltnoterne skulle, sa vidt det var muligt, give en sa detaljeret
beskrivelse af traeningsholdene som overhovedet muligt. | og med vi gnskede, at blive en del af traenings-
holdene — blive én af gruppen — traf vi ogsa et bevidst valg om, at vi ikke ville nedskrive feltnoterne under

samveeret med patienterne (Kristiansen & Krogstrup 2005:151). Vi mente, at det kunne give patienterne en
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folelse af, at de blev overvaget, som kunne skabe en distance mellem os og dem. Det ville praktisk heller ik-
ke have vaeret muligt at notere undervejs, enten cyklede vi, Igb, treenede med handvagte eller andet. Vi
benyttede os derfor i starten af, at nedskrive i det gjeblik, hvor treeningstimen stoppede. Vi matte dog er-
kende, at det var sveert at huske detaljerne. Isaer da to af traningsholdene var placeret umiddelbart efter
hinanden, besvarliggjorde det at huske holdene og observationerne fra hinanden. Det endte derfor med,
at observatgren valgte at indtale observationer, erfaringer og refleksioner pa diktafon undervejs i treenin-

gen pa klinikkens toilet. Derved blev hukommelsen hjulpet pa gled efterfglgende.

Vi har forsggt at veere praecise, nar vi har gengivet de ord patienterne har sagt. Dette har eksempelvis vee-
ret tilfeeldet, nar vi har gengivet eller beskrevet en feltsamtale. Vi har dermed forsggt, at skrive ordene ned
som vi mener, patienterne har sagt dem, da netop de observeredes kvalitative udsagn har betydning for,
hvordan de fortolker den omgivende verden. Dette skyldes, at en stor del af menneskers adfeerd og det de
siger, er en del af en lang fortolkningsproces. Dernaest er det vores opgave som forskere at fortolke denne
fortolkningsproces med henblik pa at forsta den (Kristiansen & Krogstrup 2005:16f). Dette er derfor ogsa et
tydeligt udtryk for, at deltagerobservationen har sine rgdder i den feenomenologiske videnskabsteoretiske

position.

Under observationen har vi vaeret opmaerksomme pa bade verbale og nonverbale aspekter, da en stor del
af formalet med deltagerobservationen har veeret, at forsgge at “treenge om bag de (...) manifeste udtryk
og forsgge at opdage de bagvedliggende latente socialt requlerende mekanismer” (Kristiansen & Krogstrup
2005:148f). Kristiansen og Krogstrup ggr opmaerksom p3a, at det er muligt at observere, hvem der ggr hvad
med hvem og hvornar, men understreger at hvorfor-spgrgsmdlet ikke hgrer til i observationen. | det fgl-
gende vil vi derfor beskrive, hvorledes det kvalitative forskningsinterview er anvendt som dataindsam-
lingsmetode, hvorigennem det er muligt at stille hvorfor-spgrgsmdl og fa disse besvaret gennem patienter-

nes kvalitative udsagn.

Kvalitative forskningsinterviews

| det fglgende redeggres for, hvorfor det kvalitative forskningsinterview er oplagt som dataindsamlingsme-
tode nar vi gnsker at forsta, hvorfor det foregar saledes. Det er kendetegnende for hele undersggelsen, at
vi laegger op til en mere aben tilgang. Hensigten er, at lade patienterne komme til orde med deres oplevel-
ser og handteringer, og dermed tale deres eget sprog, hvilket afspejles i valget af interviewtypen, det semi-

strukturerede interview. | nedenstaende redeggres for, hvordan vi metodisk er gaet til veerks med udvael-
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gelsen af informanterne. Ligeledes beskrives de tanker og overvejelser, der ligger bag udfgrelsen af inter-

viewguiden. Afslutningsvist redeggres for gennemfgrelsen af de kvalitative forskningsinterviews.

Udveelgelse af informanter

Som skrevet tidligere udsendte vi inden det pabegyndte feltarbejde et informationsbrev, hvori vi informe-
rede om vores tilstedevaerelse til vedligeholdelsestraningen de kommende fire uger. Vi informerede ogsa
om, at vi efter deltagelsen pa holdene gnskede at foretage interviews, hvor de som patienter fik mulighed
for at komme til orde med deres oplevelser og udbytte af vedligeholdelsestraningen pa fysioterapiklinik-
ken. Fra starten af projektet ville vi gerne, sa vidt det var muligt, interviewe de samme patienter vi havde
traenet med under deltagerobservationen. Dette ville muligggre, at vi kunne stille spgrgsmal til specifikke
observerede situationer, samtaler eller lignende, og pa den made hgjne troveerdigheden og autenticiteten i
projektet. Ved at inddrage patienterne vi havde observeret under vedligeholdelsestraeeningen som infor-
manter, ville vi derfor i hgj grad veere i stand til at svare pa, hvorfor de havde ageret som de gjorde. Dette
ville derfor ogsa forgge vores muligheder for, at komme bagom den manifeste adfeerd og pa den made op-

dage, forsta og forklare de latente sociale mekanismer, som var pa spil.

Undervejs i feltarbejdet, talte vi flere gange med patienterne om de forestaende interviews. Flere af dem
fortalte, at de i hgj grad gnskede at deltage. Dog spurgte vi dem aldrig direkte, medmindre de selv direkte
havde givet udtryk for at de gnskede at deltage, hvorfor det faldt naturligt at aftale neermere. Pa denne

made blev to af informanterne rekrutteret.

Da feltarbejdet var slut, valgte vi, at det var fysioterapeuterne fra treeningsholdene, der skulle spgrge pati-
enterne, hvorvidt de havde lyst til at medvirke i et interview. Grunden til dette var, at patienterne kunne fg-
le sig presset og forpligtet af, at det var os, der spurgte dem, og vi ville derfor give dem mulighed for at sva-
re 'nej tak’ til fysioterapeuterne. Ud af de i alt 15 patienter, svarede 11 af dem ’ja tak’ til at deltage. Blandt
de fire som ikke kom til at indga som informanter, var to pa forhand udelukket, idet de ikke modtog veder-
lagsfri fysioterapi, men var egenbetalere, og ikke indgik i projektbeskrivelsen. En anden har ikke vaeret til
traening siden, og den pagaeldende fysioterapeut har derfor ikke haft mulighed for at spgrge hende. Den
sidste person valgte vi ikke at spgrge, da vi i Igbet af observationsperioden vurderede, at hun grundet me-
get darlig hukommelse og hgrelse, ikke ville veere oplagt at interviewe. Desuden mente vi ikke, at det ville
veere forsvarligt at interviewe hende, da vi ikke gnskede at udsaette hende for en ubehagelig oplevelse, som

interviewet maske kunne fgles som, hvis hun havde sveert ved at forsta, hvad det gik ud pa (5:2,6:2).
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11 informanter valgte at deltage i et interview. Dog havde vi tidligere ytret gnske til praksiskonsulenten om,
at vi gerne ville have kontakt til yngre patienter, der modtager vedligeholdelsestraening, da vi gnskede en
stgrre aldersspredning. For at skabe en nuanceret forstaelse af vedligeholdelsestraeningen, gnskede vi vari-
ation og mangfoldighed blandt informanterne. Praksiskonsulenten havde forslag til tre personer, som vi
kunne interviewe yderligere. En mand i 20erne, som studerede, en kvinde i 40erne, som havde hjemmebo-
ende bgrn og stadig var pa arbejdsmarkedet, og endnu en kvinde som var i 50erne og pa arbejdsmarkedet.
Vi takkede ja tak til, at praksiskonsulenten ville tage kontakt til ovenstaende, for at spgrge dem om de hav-
de lyst til at deltage. Heraf sagde de to kvinder ja, mens det desvaerre ikke lykkedes at rekruttere manden i

20erne.

P& forskellig vis lykkedes det os at rekruttere 12* informanter, hvoraf de 10 er informanter vi kender fra
vedligeholdelsestraeningen, og pa forhand har en anden fortrolighed med end de to nye informanter. Det
ville derfor heller ikke pa samme made vaere muligt, at spgrge direkte ind til specifikke situationer eller op-
levelser, vi havde haft i forbindelse med deltagerobservationen, til de to nye informanter. Dette mente vi
dog ikke var et decideret problem, da vi havde mulighed for at kunne spgrge ind til sddanne situationer ved
stgrstedelen af informanterne. Hvorimod de to kvinder, som blev rekrutteret 'ekstra’, ville veere med til at
skabe et mangfoldigt billede af de udvalgte informanter, eftersom de modsat de fleste andre stadig var pa
arbejdsmarkedet og var en del yngre. De informanter, der indgar i undersggelsen, kan ses i nedenstaende

tabel. En yderligere karakteristik af informanterne ses i bilag C.

Tabel 1. Informanter

Navn Alder Civilstand Beskaeftigelse Diagnose
Kamma 65 Gift Pensionist, fgr skolelaerer Multipel sclerose
Iris 65 Gift Pensionist, fgr skolelaerer Neurologisk skade
Kristian 71 Samlevende | Pensionist, fgr landmand Parkinsons syge
Louise 39 Samlevende | Sgger fleksjob Multipel sclerose
Keld 74 Gift Pensionist, fgr landmand Parkinsons syge
Grethe 75 Gift Pensionist, fgr afdelingsleder Blodprop i hjernen
Viggo 73 Gift Pensionist, fgr isenkreemmer Parkinsons syge
Lis 68 Gift Pensionist, for bgrnehaveklasselaerer Parkinsons syge
Karoline 64 Samlevende | Pensionist, for bogholder Parkinsons syge
Rasmus 67 Gift Pensionist, fgr skolelaerer Spastisk lammelse
Bente 58 Gift | fleksjob som paedagog Paraplegi
Jonna 44 Gift Seger fortidspension, f@r kantinemedarb. Scoliose

* Vi havde dog i udgangspunktet rekrutteret 13 informanter, dog meldte én fra grundet sygdom, og det var desvaerre
ikke muligt at aftale en ny tid.

Kapitel: 2 | Metodiske overvejelser

30



2011

Interviewguide

Forinden udfgrelsen af de 12 individuelle interviews udarbejdede vi en interviewguide, der skulle danne
rammen om de forestaende kvalitative forskningsinterviews. Interviewguiden blev i hgj grad udarbejdet ef-
ter de observationer, vi foretog i feltarbejdet, hvor vi blev opmaerksomme pa forskellige tematikker, som vi
medtog i interviewguiden. Blandt disse temaer var blandt andet fysioterapeutens rolle for fllesskabet, re-
lationerne patienterne indbyrdes og fysioterapeuten imellem, og i det hele taget, hvordan den sociale in-

teraktion udspillede sig pa de forskellige hold.

Det semistrukturerede interview er valgt med fordel idet der arbejdes ud fra tematikker, som @gnskes af-
daekket, og samtidig gives der forslag til eventuelle spgrgsmal. Men pa samme tid hersker der mulighed for
andringer af spgrgsmalenes raekkefglge og form saledes, at vi som forskere kan forfglge de svar, vi finder
interessante i forhold til problemstillingen (Kvale 2008:129). Formalet med interviewguiden har veeret, at
den har fungeret som en form for huskeliste over de tematikker, vi gnskede belyst frem for, at den skulle
fungere som en raekke spgrgsmal, som skulle stilles i slavisk raekkefglge, og derfor virke styrende for inter-
viewet. Vi gnskede i stedet, at interviewguiden skulle give mulighed for abenhed og fleksibilitet, hvor in-
formanternes personlige fortzllinger og erfaringer var i hgjsadet. Overordnet om det semistrukturerede
interview, mener vi derfor, i hgjere grad skal ses som et teoretisk konstrueret begreb, som naeppe eksiste-
rer i praksis, men mere skal forstas som en idealtype pa en interviewform. Vores rolle som interviewere har
bestdet af, at veere lyttende overfor de fortzellinger informanterne gav, og samtidig har interviewguidens

tematikker bidraget til at skabe en ensartethed i de forskellige interviews.

Det overordnede formal med interviewene har vaeret at fa viden om, hvordan informanterne oplever og
handterer vedligeholdelsestraeningen, og hvordan denne indgar i hverdagslivet. Derudover har vi ogsa vee-
ret interesseret i informanternes sygdomshistorier, hvordan hverdagen handteres med handicap eller funk-

tionsnedsaettelser samt informanternes forhold til pargrende. Tematikkerne er fglgende:

1) Sygdomshistorie i forhold til vederlagsfri fysioterapi

2) Hverdagen med kronisk sygdom

3) Vedligeholdelsestraening — praktiske aspekter, medicinsk agenda, social agenda
4) Motivation til vedligeholdelsestraening

5) Fysioterapeutens rolle

6) Pargrende
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Interviewguiden er inddelt i ovenstaende temaer, hvor vi indleder hvert tema med et indledende abnings-
spgrgsmal. Dette spgrgsmal giver os mulighed for at ensarte interviewene, men giver ogsa mulighed for at
informanten med egne ord kan forteelle om oplevelserne forbundet med det pagaldende tema. Foruden
abningsspgrgsmalene bestar hvert tema ogsa af en raekke underspgrgsmal, som kan stilles i sa fald infor-
manten ikke abent selv fortaeller. Ofte var det ikke ngdvendigt at stille underspgrgsmalene idet stgrstede-
len af informanterne abent fortalte om deres oplevelser, og i flere tilfaelde ogsa selv kom ind pa de tema-
tikker, som pa forhand var forberedt i interviewguiden. Dette betgd naturligvis ogsa, at vi var fleksible med
raekkefglgen i forhold til de forskellige temaer - det vigtigste for os som forskere var, at skabe et naturligt

flow i interviewet. Interviewguiden kan ses i bilag D.

Gennemfgrelse af interviews

Alle interviews pa naer ét foregik i informanternes egne hjem. Et interview foregik pa fysioterapiklinikken,
da informanten valgte dette sted frem for sit private hjem. At informanterne frit kunne vaelge, hvor de gn-
skede at interviewet skulle forega, valgte vi pa baggrund af metodiske refleksioner omkring, at vi ville for-
sgge at lave interviewene der, hvor informanterne fandt det mest givtigt og var trygge, netop for at sikre en
sa hgj grad af troveaerdighed og autenticitet som muligt. En helt anden overvejelse var ogsa, at det matte
veere op til informanten at vaelge frit, da flere af dem er sa praeget af deres handicap eller funktionsnedsaet-
telser, at det i princippet ikke ville vaere alle steder, det ville veere muligt at mgdes. | forbindelse med at in-
formanterne frit matte vaelge stedet for interviewet, havde vi en interessant oplevelse, som ses i fglgende
feltnoteuddrag:

Rasmus kalder pa mig og siger at han har tankt over, hvor han synes vi skal holde

vores ‘samtale’, som han kalder det. Sidste gang aftalte jeg med Rasmus, at vi

skulle lave et interview. Da han spurgte, hvor det skulle vaere, sagde jeg til ham, at

det matte han bestemme. Han siger, at det skal vaere i hans minibus (...) Han siger

at han synes at jeg skal se hans minibus, for det er i hvert fald én ting, der har aen-

dret sig rigtig meget, der er ogsa en lift, sadan at han kan komme ind i bilen. Og

minibussen er det der gg@r, at han overhovedet kan komme omkring. Jeg er lidt

overrasket over, at han synes vi skal holde interviewet der. Det bliver helt sikkert

anderledes. Jeg siger til ham, at jeg meget gerne vil se minibussen, og at det vil jeg

gleede mig til. 'Jeg havde bare sadan taenkt pa det, pa vejen herhen i dag’ siger
han (8:1).

Historien om Rasmus har vi medtaget som et eksempel p3, at det fysiske sted for afholdelsen af interviewet
er vigtigt saledes, at informanterne fgler sig trygge. Dette kan igen senere fa betydning for trovaerdighed og

autenticitet, hvilken vi har forsggt at sikre ved, at de selv har kunnet valge stedet for interviewet. Dog stik-
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ker historien om minibussen en smule ud i forhold til, hvad vi ellers har oplevet, netop fordi det fysiske sted
for afholdelsen af interviewet ikke kun er et trygt sted, men ogsa er et sted, der repraesenterer den person
Rasmus er, og det liv han lever. Desuden har historien om minibussen ogsa en vigtig analytisk pointe, den
er et symbol pa det liv, Rasmus lever og viser, at han er afhangig af minibussen i forhold til stadig at kunne
nogle af de ting han holder af i en hverdag praeget af sygdom. Minibussen blev derfor ogsa et interessant
tema i interviewet. Dog endte interviewet ikke med at forega i minibussen af praktiske arsager. Dog afslut-

tede vi interviewet med en rundtur i minibussen, hvor dens funktioner blev gennemgaet og afprgvet.

Interviewene varierede meget i forhold til varighed. Det leengste interview varede 2 timer, mens det korte-
ste varede ca. en halv time. Alle interviews blev indledt med en introduktion af projektets formal. Vi infor-
merede desuden om, at alle interviews blev optaget pa diktafon, og hvordan vi planlagde at bruge optagel-
sen i vores videre arbejde. Desuden gjorde vi brug af samtykke-erklaeringer, hvor informanten bekrzeftede
og underskrev, at have modtaget information om undersggelsen, der gjorde opmarksom p3, at informan-
terne til enhver tid kunne traekke deres tilsagn tilbage. Desuden gjorde samtykke-erklaeringen informanter-
ne opmarksomme pa deres anonymitet, og at deres deltagelse i interviewene ikke ville have indflydelse pa

vedligeholdelsestraeningen. Samtykke-erklaeringer ses i bilag E.

Alle 12 interviews foregik vidt forskelligt. Flere af informanterne fortalte abent og reflekteret. | disse inter-
views var det ikke ngdvendigt at stille underspgrgsmalene, men vi lod informanterne ‘kgre deres eget Igb’
uden vores indblanding sa ofte. Der var informanter, som formaede at svare pa vores spgrgsmal under det
pagaldende tema, og som kunne reflektere over, forholde sig kritisk og vurdere, hvilken betydning vedlige-
holdelsestraeningen havde for deres hverdagsliv som helhed. Andre informanter havde svaerere ved dette. |
disse interviews var det ngdvendigt, at vi som interviewere hurtigt kunne afklare situationen og dens be-
hov, hvor vi i stedet stillede korte og praecise spgrgsmal, som den pagaeldende informant kunne svare pa.
Den dbne interviewguide eller rettere vores "huskeliste’ fungerede derfor optimalt i forhold til, at den mu-
liggjorde, at vi kunne tilpasse spgrgsmalene i forhold til hver enkelt informant og situation. Interviewene er
fuldt transskriberet og ses i bilag 17-28. | det fglgende vil vi redeggre for den tredje metode vi har anvendt i

undersggelsen, nemlig fokusgruppeinterviewet med fysioterapeuterne.
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Fokusgruppeinterview

Fokusgruppeinterviews er anvendelige at benytte som metode i en undersggelse, hvor forskeren gnsker at
igangsaette en gruppeproces, der kan bidrage til en mangfoldig og nuanceret belysning af et givet omrade.
Ofte defineres en fokusgruppe som et semistruktureret gruppeinterview, hvor en moderator forsgger at
igangsaette en gruppeproces mellem deltagerne, der kan bidrage til en selvkgrende proces, hvori deltager-
ne kan inspirere hinanden. Idealet er, at enhver af deltagerne kan give sit bidrag til den mosaik af mangfol-

dige data, der opstar grundet deltagernes indbyrdes samspil (Kitzinger 1995:299).

Vi valgte at inddrage fokusgruppeinterviewet som dataindsamlingsmetode, eftersom vi gerne ville belyse,
hvilke tanker der 13 bag vedligeholdelsestraening ud fra fysioterapeuternes synsvinkel, og fordi vi var inte-
resserede i en diskussion heraf. | fgrste omgang havde vi tiltaenkt at interviewe fysioterapeuterne enkelt-
vist, men undervejs i forlgbet aendrede vi mening, da fokusgruppeinterviewet ville kunne bidrage med en
raekke diskussioner og muligheden for at skabe et mere nuanceret billede af ordningen. Under deltagerob-
servationen blev vi klar over, at fysioterapeuten spillede en stor rolle i forhold til, hvordan traeningen fore-
gik, men i flere tilfaelde ogsa for det sociale element pa holdet. Under de kvalitative forskningsinterviews
kom dette forhold til at sta endnu klarere. Seerligt patienternes beskrivelser, oplevelser og forventninger til
fysioterapeuten og deres refleksioner over, hvilke egenskaber en god fysioterapeut skulle besidde, bekraef-
tede os i, at det ville vaere interessant at interviewe fysioterapeuterne samlet, netop pga. det gruppedyna-

miske element (Crabtree et al. 1993:143f).

Det helt karakteristiske ved fokusgruppen er derfor, at den kan szette flere ting i spil. Fgrst og fremmest er
den i stand til at belyse vedligeholdelsestraening ud fra de forskellige fysioterapeuters erfaringer og hold-
ninger samtidig med, at der sker en gruppeproces, hvor deltagerne enten tier, taler, dominerer, lader sig
dominere, former deres synspunkter osv. (Dahler-Larsen 1999:5). Analytisk kan man skelne mellem disse
som to adskilte niveauer, som dog i praksis er flettet ind i hinanden. Vi skelner ikke analytisk direkte mellem
disse 'niveauer’, men vil i stedet ggre opmaerksom pa vores metodiske refleksioner i forhold til gruppepro-
cessen. En overvejelse vi gjorde os i denne forbindelse var, at den ene af fysioterapeuterne som deltog i fo-
kusgruppen var medejer af fysioterapiklinikken. Dette kunne have betydning for, om de andre fysiotera-
peuter ville lade sig dominere af vedkommendes holdninger, og kunne have betaenkeligheder ved at sige
deres mening som eventuelt senere kunne blive sanktioneret. Et andet aspekt var, at fysioterapeuterne
ville forspge, at fremsta pa en bestemt made, pga. medejerens tilstedevarelse — hvorfor social desirability

bias kunne blive et problem (Albrecht et al. 1993:63). Dog havde denne fysioterapeut fungeret som fysiote-
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rapeut pa to ud af de tre hold vi havde observeret, og fokusgruppen ville derfor ikke give mening uden

hendes tilstedevaerelse.

Vores nysgerrighed blev vakt pa baggrund af vores observationer og af informanternes fortzellinger om og
forventninger til fysioterapeuterne, og formalet med fokusgruppen var derfor bl.a. at fa fysioterapeuternes
fortaellinger om, hvordan de oplevede og erfarede deres egen rolle. Fokusgruppeinterviewet skulle saledes
hjeelpe os med at nuancere besvarelsen af underspgrgsmalene i problemformuleringen omhandlende sam-
arbejdet mellem patienter og fysioterapeuter. Vi mente netop, at gruppedynamikken i fokusgruppen ville
kunne bidrage med nuancerede refleksioner over fysioterapeuternes blik pa deres egen rolle, men ogsa pa
selve ordningen vederlagsfri fysioterapi og patienterne. Fysioterapeuterne kendte desuden ikke indgaende
til hinandens hold, hvorfor vi mente det var interessant, at de skulle fortalle om og forholde sig til hinan-
dens hold, deres forskelle osv. Vi vidste pa baggrund af deltagerobservationen, at der var meget stor ind-
byrdes forskel pa holdene, hvorfor der ville vaere god mulighed for, at de indbyrdes kunne diskutere og ud-

dybe, hvorfor de bl.a. mente at disse forskelle gjorde sig geeldende.

Interviewguide

Fokusgruppeinterviewet var den sidste dataindsamlingsmetode vi anvendte, og som skrevet inspirerede
bade deltagerobservationen og de kvalitative forskningsinterviews til, hvilke temaer der ville blive centrale.
Interviewguiden til fokusgruppen blev derfor udarbejdet pa baggrund af vores ‘findings’ i de fgrste to an-
vendte metoder, men ogsa af et pilotinterview med én af fysioterapeuterne i den indledende fase af pro-
jektet. Pilotinterviewet (bilag 29) foregik pa fysioterapiklinikken, da én af fysioterapeuterne adskillige gange
efterspurgte et interview, da hun havde meget at fortaelle om ordningen og om holdene. Vi aftalte derfor at
lave et enkeltinterview, som vi dog naermere vil betegne som en uformel samtale eller ustruktureret inter-
view, hvori fysioterapeuten fortalte om de ting, hun mente, der var vigtige for os at vide, mens vi stillede
uddybende spgrgsmal til det hun fortalte, og til nogle af de observationer vi havde gjort os. Interview-
guiden blev derfor udformet bade efter vores egne observationer, men ogsa i forhold til en raekke af pati-
enternes og fysioterapeutens erfaringsnaere begreber bade om sig selv og de andre patienter. Fysiotera-
peuten italesatte under pilotinterviewet sin egen rolle som ‘indpisker’, hvilket bl.a. var et af de erfarings-
nzere begreber, vi tog med i interviewguiden for at fa uddybet. Interviewguiden er derfor blevet til pga. vo-
res eksplorative og analytisk induktive tilgang til dataindsamlingsprocessen. Interviewguiden var saledes
bygget op omkring en reekke overordnede temaer med et dbent spgrgsmal i hver med flere underspgrgs-

mal — dog ikke med henblik pa at stille alle spgrgsmal, men mere at de kunne fungere som en huskeliste,
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hvis der var noget fysioterapeuterne ikke kom ind pa af sig selv (Knodel 1993:36f). Spgrgsmalenes rakke-
felge var derfor ikke vaesentlig, derimod @gnskede vi at forfglge fysioterapeuternes kvalitative udsagn sale-
des, at fokusgruppeinterviewet havde et naturligt flow, og kunne fungere som en selvkgrende proces. In-

terviewguiden ses i bilag F.

Gruppedynamiske refleksioner

Fysioterapeuterne indgar i en realgruppe, hvilket vil sige, at vi har at ggre med en gruppe mennesker, der er
vant til at interagere med hinanden i kraft af, at de dagligt arbejder sammen. De er saledes ikke fremmede
overfor hinanden, hvilket kan vaere med til at fremme gruppedynamikken. Fokusgruppeinterviewets emne
falder desuden indenfor graenserne af deres hverdagsverden, og de besidder derfor erfaringsmaessige far-
stehandsoplevelser af interviewets fokusomrade, nemlig vedligeholdelsestraning (Frey & Fontana 1993:31,

Dahler-Larsen 1999:7).

Vi havde et gnske om, at fokusgruppen skulle forlgbe som en selvkgrende proces, hvor de tre fysioterapeu-
ter alle havde mulighed for at komme til orde med deres oplevelser, hvilket forhabentlig kunne bidrage til
nuancerede diskussioner. | interviewguiden havde vi indarbejdet flere forskellige teknikker, vi anvendte un-
dervejs i fokusgruppen alle med tanke pa, at de kunne vaere faciliterende for en god gruppedynamik, men
ogsa med tanke pa at sikre sa hgj en trovaerdighed som muligt. Vi anvendte disse teknikker eftersom vi ha-
bede, at de ville bidrage til, at fysioterapeuterne kunne udtrykke deres egne standpunkter, men ogsa at
opdagelsen af de forskelle og ligheder, der eventuelt ville vaere i de forskelliges erfaringer, ville virke inspi-

rerende pa de andres engagement og fortzellelyst (Dahler-Larsen 1999:5).

Indledende introducerede vi formalet med fokusgruppen og gjorde det klart, at vi gerne ville snakke om
vedligeholdelsestraening og en raekke temaer herunder. Hensigten var ikke at blive enige og alle bidrag var
lige velkomne. Vi beskrev, at svarene pa mange af de spgrgsmal vi stillede var indlysende for dem, men at vi
det var vigtigt for os at forsta, hvad de sagde (Morgan 1993:8). Interviewguiden havde vi bygget op som en
"tragt’. Vi gnskede at starte bredt, mens temaerne ville blive mere specifikke jo laengere vi kom. Derfor ind-
ledtes fokusgruppeinterviewet med et abent spgrgsmal, som vi ogsa havde gjort os en del metodiske over-
vejelser omkring i forhold til gruppedynamikken. Formuleringen Igd ”hvis jeg siger mennesker med sveere
fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser, hvad siger | sG? — det md gerne vaere stikord pa det helt over-

ordnede plan” (30:1). Fysioterapeuterne fortalte deres spontane associationer, og herefter kunne vi forfgl-
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ge de enkelte associationer og diskutere, hvorfor de blev naevnt. Formalet med denne abning var, at det var

vores rolle som moderatorer at fa informanterne til at fgle sig trygge (Morgan 1993:7f,17).

Under fokusgruppen gjorde vi ogsa brug af, at fysioterapeuterne individuelt skulle nedskrive de tre vigtigste
egenskaber en god fysioterapeut besad. Dette gjorde vi med henblik pa, at der ikke skulle opsta konformi-
tet i gruppen (Terrance 1993:56f). Herefter ‘fremlagde’ fysioterapeuterne hver iseer det de havde skrevet,
hvilket ogsa var vores forsgg pa at facilitere en god gruppedynamik, som igen kunne bidrage til en diskussi-
on. Den sidste teknik vi anvendte var, at vi havde medtaget en raekke citater fra patientinterviewene, vi ville

anvende som stimulismateriale, som fysioterapeuterne sa skulle forholde sig til pa forskellige mader.

Det konkrete fokusgruppeinterview

Fokusgruppen bestod af tre fysioterapeuter, hvoraf de to var fysioterapeuter pa de tre traeningshold vi fulg-
te under observationsperioden. Den tredje fysioterapeut var vikar pa ét af holdene flere gange, og derfor

var det oplagt, at vedkommende ogsa skulle deltage.

Fokusgruppeinterviewet varede 1% time, og foregik pa fysioterapiklinikken i et tilstsdende lokale til trae-
ningsrummet. Det virkede til, at de vante omgivelser gjorde, at fysioterapeuterne slappede af, hvilket bi-
drog til en behagelig og uformel stemning. Vi deltog begge i fokusgruppeinterviewet, men fordelte rollerne
imellem os. Den ene fungerede som hoved-moderator; stillede spgrgsmal og styrede processen, mens den
anden fungerede som bi-moderator; stillede opfglgende spgrgsmal efter behov, og noterede pa flipover. Vi
indledte fokusgruppeinterviewet med en introduktion, hvor vi kort opridsede projektets formal og hensigt,

optagelse pa diktafon samt lovning pa fuld anonymitet.

Inden vi pabegyndte selve fokusgruppeinterviewet, gjorde vi fysioterapeuterne opmaerksomme p3, at pati-
entinterviewene var forlgbet godt. Vi fortalte, at vi overordnet havde oplevet en meget positiv holdning til
vedligeholdelsestraeningen og til dem som fysioterapeuter. Dette var vigtigt for os at understrege, da det
stimulismateriale vi havde valgt at medtage til gruppediskussionen overvejende var kritiske udtalelser, un-
dren eller konkrete forslag til forbedringer. Vi valgte derfor strategisk at komme med en raekke positive
udmeldinger om traeningen inden vi gik i gang med interviewet saledes, at fysioterapeuterne ikke fglte sig
’last’ af kritik, og maske ville ga i forsvarsposition. Desuden gjorde vi det klart, at vi synes det var spanden-

de og relevant at diskutere og se, hvordan de forholdte sig til patienternes kritiske synspunkter.
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Vi indledte interviewet med gvelsen med de spontane associationer, som vi beskrev tidligere. Fysioterapeu-
terne havde svaert ved at komme i gang, men da den fgrste fysioterapeut havde fortalt sine associationer,
forlgb gvelsen efter hensigten og alle fik sagt noget. Den anden teknik vi anvendte, hvor fysioterapeuterne
hver iszer skulle notere de egenskaber de mente en god fysioterapeut skulle besidde, bidrog ogsa til en dis-
kussion. Her var fysioterapeuterne overvejende enige, men alligevel kom der en diskussion ud af det, som
var med til at nuancere deres forstaelser. Herefter spurgte vi fysioterapeuterne om, hvorvidt de mente, at
de selv besad disse karakteristika, og vi forsggte saledes at fa dem til at forholde sig til det ‘ideelle’ versus
‘realiteten’. Denne @velse bidrog ogsa til en rakke refleksioner, som ikke ngdvendigvis ellers var kommet
frem. Da vi undervejs i fokusgruppeinterviewet praesenterede vores stimulismateriale i form af forskellige
udvalgte citater fra patientinterviewene, havde vi fysioterapeuternes fulde opmaerksomhed. De fortalte, at
det var interessant og spaendende at hgre, hvad patienterne havde fortalt. Citaterne gav derfor i hgj grad
anledning til grin, undren, irritation og forstaelse, men i endnu hgjere grad anledning til diskussion. Praktisk
havde vi medbragt en raekke forskellige citater, som vi kunne vise og leese hgjt for fysioterapeuterne, hvor-

efter vi bad dem forholde sig til udsagnet. Citaterne kan ses i bilag G.

Overordnet forlgb fokusgruppeinterviewet godt. Der var gode diskussioner, hvor fysioterapeuterne til tider
bade var enige og uenige. Vi fik kendskab til tankegangen, der ligger bag vedligeholdelsestraening, hvilken
rolle fysioterapeuterne mener de besidder, og hvordan de anskuer patienterne. Efterfglgende blev fokus-

gruppeinterviewet transskriberet, og kan ses i bilag 30.

Databehandling

| forbindelse med databehandlingen af det empiriske datamateriale, besluttede vi os for at anvende data-
behandlingsprogrammet NVivo, eftersom dette ville ggre os i stand til at handtere og strukturere vores da-
tamateriale. Fgrst og fremmest valgte vi at anvende NVivo, fordi det ville ggre vores data mere overskueligt
og skabe overskuelighed i analyseprocessen. Vi mente ogsa, at anvendelsen af NVivo ville kunne vaere med
til at hgjne trovaerdigheden i analysen, eftersom databehandlingsprogrammet er med til at skabe gennem-
sigtighed i forhold til analysen, saerligt fordi det er muligt at se, hvilke konkrete kodninger vi har lavet i da-

tamaterialet.

Kodningen i NVivo er foretaget via en bottom-up-tilgang, forstaet pa den made, at empirien har vaeret sty-
rende for, hvad der blev overskrift for vores nodes, hvilket stemmer overens med vores eksplorative og

analytisk induktive tilgang. Dog er der ikke tale om en ‘ren’ bottom-up-tilgang, da fx noden ’interaktion’, er
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et eksempel pa vores teoretiseren af de kvalitative udsagn, hvilket er en del af den analytiske induktion. Da
vi bade har interviewet fysioterapeuter og patienter, har vi ogsa kodet data som star i opposition til hinan-
den saledes, at vi er i stand til at handtere det i analysen. Yderligere beskrivelse af databehandlingen ses i

bilag H og oversigt over kodningstrin i NVivo ses i bilag I.

Analysestrategi

| dette afsnit vil vi redeggre for og konkretisere den valgte analysestrategi af det empiriske datamateriale.

Som fglge af specialets hermeneutisk-faanomenologiske forskningsdesign, hvori vi bade gnsker at forsta ak-
tgrernes handlinger og adfeerd ud fra deres eget subjektive perspektiv samt at komme bag om deres kvali-
tative udsagn ved at fortolke pa disse, kommer fortolkningen af det empiriske materiale til at forega som en
vekselvirkning mellem en faanomenologisk og hermeneutisk proces (Hgjbjerg 2004:213f). Med andre ord er
analysens sigte, at sammenknytte aktgrernes egne forstaelser med vores fortolkninger. Netop fordi data-
fortolkningen forgar som en vekselvirkning mellem en faanomenologisk og hermeneutisk proces, bliver ba-
de erfaringsnaere— og erfaringsfjerne begreber centrale i analysen. De erfaringsnaere begreber er aktgrer-
nes egne forestillinger, tolkninger og begreber om sig selv eller andre, mens de erfaringsfjerne er de teore-
tiske begreber der sattes i spil, i forsgget pa at forsta og forklare data i forhold til undersggelsens formal
(Gilje & Grimen 2002:170). Undervejs i analysen vil vi derfor inddrage erfaringsfjerne begreber i form af re-
levant sociologisk teori, som kan vaere behjalpelig med at besvare problemformuleringen. Eftersom vi gn-
sker at ga eksplorativt og analytisk induktivt til veerks, har vi ikke pa forhand valgt de teoretiske begreber og
teorier. Dog har vi haft ideer og vaeret praeget af forforstaelser af, hvad der kunne blive relevant at inddrage
i analysen, hvorfor vi hele tiden har vaeret klar over, at vi ville anvende teori, som |3 indenfor hverdagslivs-,

sygdoms- og sundhedssociologien.

Undervejs i analyseprocessen har vi valgt at inddrage Schutz’ begrebsapparat og metodologi i forhold til
konstruktion af typologier over handlingsforlgb og patienttyper, som er behjaelpelig med at fortolke og for-
sta informanternes handlinger (Schutz 2005:42,62). For at kunne skabe typologier over patienternes com-
monsense-verden, skal vi forholde os til de projekter og motiver deres adfeerd og handlinger sker pa bag-
grund af. | analysen vil vi derfor forspge at forfglge informanternes typiske handlingsforlgbsmgnstre og
herefter knytte patienttyper hertil, i forsgget pa at forsta de subjektive meninger handlingerne har for ak-
tgrerne (Schutz 2005:52f). Typologien over patienttyper skal derfor forstas som idealtyper vi som forskere

‘giver liv’, pa baggrund af vores tolkninger af subjektiv mening samtidig med, at de haanger sammen med
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de typificeringer patienterne selv foretager, som ligeledes forsgger at “fd hold pa den sociale virkelighed”

(Jgrgensen 2006:138).

Analysen af det empiriske materiale bestar af tre overordnede kapitler med hver sine underpunkter, dog
kan der veere overlappende elementer i de enkelte temaer. Slutteligt vil analysen besta af en kombineret

opsamling og konklusion, hvori vi vil forsgge at samle centrale elementer fra delanalyserne.
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3 | Hverdagslivet med sveere fysiske handicap eller funktions-
nedsaettelser

| ferste del af analysen vil vi belyse en reekke aspekter, som ofte indgar i hverdagslivet med kronisk sygdom.
Disse aspekter er inspireret af Anselm Strauss’ studie af kronisk sygdom i 1970ernes USA, hvori han foreslar
en raekke ‘generelle aspekter’, som knytter sig til hverdagslivet med kronisk sygdom (Strauss 1975:9f). Vi
tager udgangspunkt i hverdagslivet med svaere fysiske handicap eller funktionsnedszettelser, og hvordan
disse forhold kan vaere med til at pavirke patienternes sociale liv og livskvalitet. Formalet er ikke at gen-
nemga Strauss kategorier slavisk eller bidrage til en overordnet udredning heraf. Herimod vil vi forsgge at
afdaekke de problemer, udfordringer etc., der er forbundet med og fylder i dagligdagen med et fysisk han-
dicap eller funktionsnedszettelse. Vi vil ggre opmaerksom pa, at Strauss’ ‘generelle aspekter’ ikke har veeret
styrende eller genererende for analysen. Vi har derimod taget udgangspunkt i det empiriske materiale, og

herefter appliceret de af Strauss’ begreber vi fandt hensigtsmaessige. Strauss opererer med kategorierne:

e At forebygge og handtere medicinske kriser
e At handtere regimer

e At kontrollere symptomer

e At omorganisere sin tid

e At handtere sygdomsudvikling

o At forebygge eller leve med social isolation
e Normalisering

e Familiens betydning

Vi har valgt at applicere syv ud af otte af Strauss’ kategorier. Kategorien ’at forebygge og handtere medicin-
ske kriser’, har vi fravalgt, da vores empiri ikke omhandler dette forhold. Vi har valgt at inddrage Strauss te-
oriapparat, eftersom den overordnede hensigt er at beskrive, at alle a&endringer i hverdagslivet, som fglge af
kronisk sygdom, har stgrre eller mindre indflydelse pa det sociale liv, hvilket kan ‘fylde’ mere end de egent-
lige medicinske symptomer. Inden vi pabegynder den konkrete analyse, vil vi ggre opmaerksom p3, at flere
af aspekterne kan virke overlappende eftersom de alle er centreret omkring, hvordan handicap eller funkti-
onsnedsaettelser overordnet pavirker og aendrer hverdagslivet. Regimer er mange ting — dels at patienterne

skal tage deres medicin som ordineret, dels at der er noget de ma spise og ikke ma spise etc., dog er det
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vigtigste regime for netop disse patienter, vedligeholdelsestraening. Derfor vil vi ggre opmaerksom pa, at

’handtering af regimer’ ikke fungerer som et selvstaendigt afsnit, da det er specialets omdrejningspunkt.

At kontrollere symptomer

Symptomkontrol tager ifglge Strauss udgangspunkt i, at opmarksomheden rettes mod kroppen, og hvad
den eristand til i forhold til tidligere, hvilket indebaerer at patienten skal kunne handtere symptomer, som
har betydning for det sociale liv (Strauss 1975:34). Der ggres dog opmaerksom pa, at jo leengere tid man
har haft en sygdom, jo bedre er man i stand til at kontrollere symptomerne, da det er blevet indarbejdede
vaner. Isaer nar nye symptomer opstar, bliver man opmarksom pa at kontrollere dem (Strauss 1975:34). Vi
har under patientinterviewene oplevet, at symptomkontrollen af flere opleves som indarbejdede vaner,
som dog alligevel kan volde problemer szerligt i takt med, at patienternes handicap eller funktionsnedsaet-
telser gradvist forveerres. Symptomkontrol indebaerer saledes, at patienten forsgger at redesigne sin livsstil
i form af at aendre bade mindre og st@rre vaner. Mindre andringer kan eksempelvis veere at undga bestem-
te beveaegelser, mens st@grre eendringer kan dreje sig om at flytte til et etplanshus, hvis patienten ikke laenge-
re magter at ga pa trapper eller a&endre vaner i forhold til sit arbejdsliv, fra eksempelvis fuldtidsjob til fleks-
job fordi den aendrede krop ikke ‘tillader’ andet (Strauss 1975:35f,40). Overordnet bevirker symptomkon-
trollen, at det er ngdvendigt, at skabe nye relationer i forhold til kroppen, som fglge af forandringerne. Es-
sensen er, at det ikke kun drejer sig om de fysisk-kropslige forandringer, men i hgj grad om de sociale for-
andringer og udfordringer, som udspringer herfra og omkring mestringen af forandringerne i det sociale liv

(Strauss 1975:34).

De fleste patienter har oplevet mindre a&ndringer i hverdagslivet (17:1). Kristian og Lis fortaeller om besvaer-
lighederne ved at fa tgj pa, knappe knapper, binde slgjfer og lignende, som de derfor ma have hj=lp til
(19:4,21:4). Jonna, som har en skav ryg og problemer med sin arm forklarer, at andringerne begraenser

hende i dagligdagen:

”Jeg skal hele tiden taenke over mine bevaegelser, jeg kan ikke bare lige rykke ud efter noget (...) jeg kan ikke
gad en tur, og jeg kan ikke Igbe, det kan jeg slet ikke. Cykle, det er ogsG begraenset pga. min arm, det kan jeg
simpelthen ikke. Sd ja der er altsd nogen begraensninger pd. Stgvsugning er ogsa helt dybt godnat. At vaske
gulv, kan jeg heller ikke. Nogen gange skal jeg bare lige tgrre et bord af, og sG vupti, sa sidder det oppe i

ryggen” (25:2).
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Jonnas hverdagsliv er i hgj grad praeget af symptomkontrol. Hun skal konstant teenke over sine bevaegelser,
og ma derfor hele tiden rette opmarksomheden mod kroppen ned til mindste detalje. Jonna har ogsa op-
levet st@grre aendringer i hverdagslivet. Da vi interviewer hende fortzeller hun, at hun netop er blevet afske-
diget fra sit arbejde. Z£ndringerne gzlder saledes bade pa hjemmefronten, men ogsa i arbejdslivet. Jonna
arbejdede i kantinen hos et mindre firma, hvor hun var ansat i flekstid. Nu er hun s3, til sin store overraskel-
se, blevet afskediget (25:1). Jonna fortzeller, at hun stadig ikke ved, hvad der skal ske med arbejdslivet, men
situationen ggr, at hun satser pa fgrtidspension (25:1). Jonna er derfor pa grund af afskedigelsen i gang
med, at redesigne hverdagslivet i en sadan grad, at det ikke kan undga at pavirke hendes sociale liv, efter-
som hverken job eller kollegaer er en del af hverdagslivet leengere. Jonna forteeller derfor ogsa, at hun er
glad for at kunne fylde tiden ud med at vaere sammen med nogle af sine veninder, som er blevet fyret un-
der finanskrisen, men at det pa sigt bliver ngdvendigt at finde nye interesser, som indeholder "bare en eller
anden form for noget socialt samvaer” (25:9). Jonnas historie vidner om, i hvor hgj grad det sociale liv pavir-
kes nar dagligdagen skal redesignes pa sa omfattende vis, hvorfor Jonna ogsa skal i gang med at danne en
helt ny meningsstruktur i hverdagslivet saledes, at hun bliver i stand til at beherske det, og med tiden kan

traekke pa et nyt videnslager herom (Schutz 2005:81).

Iris har ogsa redesignet sin livsstil. Iris og hendes mand har taget konsekvensen af den neurologiske skade
hun padrog sig under en ulykke, og har bygget et nyt hus, der er specialindrettet efter, at det skal veere sa
nemt som muligt for Iris at komme omkring i sin k@restol eller el-crosser. Hun fortealler, at hun er privilege-
ret i forhold til at kunne bygge sadan et hus, og vi er klar over, at hun mener gkonomisk privilegeret. Hun
viser os "et blzeret walk-in-closet” som "er sddan et rigtig handicap ét, fordi jeg kan jo ikke stG op og tage
taj pd, sG her kan jeg kagre hen og finde tingene” (26:12). Iris’ symptomkontrol kan pa den ene side tolkes
som en meget stor sendring, men pa den anden side er huset bygget og indrettet pa en sadan made, at det
sigter mod at afhjaelpe alle de forandringer, der ville vaere problematiske for hende, og som hun ville be-
maerke hver eneste dag. Eksempelvis at hun ikke selv ville vaere i stand til at tage t@j pa, eller kun kunne

opholde sig i et begraenset antal rum pa grund af besvarlighed med at komme rundt.

Bente har pa lignende vis veeret ngdt til at flytte to gange i takt med, at hendes funktionsevne er blevet rin-
gere (28:8). Flytningerne beskriver Bente som frivillige, men de har ogsa vaeret en ngdvendighed; en slags

indrgmmelser hun har mattet ggre sig fordi:

"til at starte med, der tror man, at man kan klare alting (...) der var en der sagde til mig, at det tager 7 eller

8 dr at vaenne sig til at veere handicappet. Og der taenkte jeg hold nu op, det kan ikke passe! Men det er alt-
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sd rigtigt. Man lzerer at sige ‘jamen det her, det vil jeg bare ikke, jeg vil ikke udsaette mig for det, jeg gider
ikke alle de her nederlag” (28:8).

Det tager altsa tid at vaenne sig til, at kroppen og dens formaen er forandret. Ydermere er citatet et billede
pa, at symptomkontrol er noget man skal ‘leere’. Patienterne skal laere at kende mgnstret i deres sympto-
mer i forhold til hvor og hvornar, der er behov for at kontrollere dem (Strauss 1975:41). Det drejer sig der-
for i hgj grad om at laere sin krops greenser at kende - accepten af disse kan dog veere svaerere at forholde

sig til, ligesom vi ser hos Bente og Iris.

Rasmus har lzert at kontrollere sine symptomer ved at ”saette tempoet ned, og veere mere forsigtig. Jeg
havde mange grimme fald far jeg leerte det” (23:3). Rasmus er et eksempel pa, at som tiden gar, kan man
leere at kontrollere sine symptomer, og treekke pa en commonsense indstilling, hvorved omverdenen op-
treeder givet og naturligt (Schutz 2005:8,12). Dette betyder, at Rasmus over tid har opbygget en ny koge-
bogsviden, som indeholder opskrifter pa, hvordan han kan handtere hverdagslivets betingelser (Bech-

Jgrgensen 2006:213).

Symptomkontrol og dens indflydelse pa det sociale liv afhaenger ifglge Strauss ogsa af patientens evne til at
forklaede’ symptomerne, og derved minimere synligheden seerligt i det offentlige rum (Strauss 1975:38).
Iris fortzeller historien om holdkammeraten Elisabeth, som ofte tager ind til byen kun ved hjalp af sin rolla-
tor og uden sin kgrestol pa trods af, at kroppen er ‘gdelagt’ dagen efter. Iris mener ikke, at nogen af dem
kan "Igbe fra det handicap vi render rundt med” og at det derfor ikke tjener noget formal "at komme ned i
byen og have besvaer med at komme rundt og vaere gdelagt dagen efter” (26:1). Historien om Elisabeth tol-
ker vi som hendes forsgg pa midlertidigt at eliminere symptomerne, eller i det mindste et forsgg pa at &n-
dre 'offentlighedens syn’ pa hende som mindre handicappet. Elisabeth forsgger at ‘'omga’ og kamuflere si-
ne symptomer, hvorfor hun ma betale en hgj fysisk pris for det ‘forfejlede’ redesign af hverdagslivet
(Strauss 1975:37), hvori hun qua indtryksstyring forsgger at manipulere omgivelsernes blik pd hende med

henblik pa en mere fordelagtig selvpraesentation (Goffman 1990B:103f).

At Elisabeth vaelger at 'bgde’ fysisk for en bestemt fremtraeden, kan ogsa ses som et udtryk for en mang-
lende accept af egen krop, og de symptomer den baerer med sig, og gnsket om at omgivelserne ikke skal
kategorisere hende som handicappet, hvilket potentielt kan medfgre stigma. Elisabeth forsgger derfor at
passere, hvilket betegner de forsgg og anstrengelser hun ger i forsgget pa at skjule og undga de potentielle

miskrediterende oplysninger om sig selv (Goffman 1990A:103,113f).
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Uforudsigeligheden i symptomerne kan desuden vaere med til, at patienterne efter at have levet mange ar
med sygdommene, til stadighed ikke kan kontrollere symptomerne, eftersom de tilfeeldigt kommer og gar.
Eksempler herpa er parkinsons, hvor man pludseligt kan falde eller sclerose, hvor man kan fa attacks. Lis
som har parkinsons fortaeller om en episode, hvor hun “skulle bzere en bakke med kaffekopper {(...), og sG
pludselig sG klaskede jeg sammen” (21:21). At man kan lzere at kontrollere sine symptomer er derfor en
sandhed med modifikationer, da symptom-forudsigelighed spiller en stor rolle for mestringen heraf. Dog
har de fleste patienter forsggt at forlige sig med og kontrollere symptomerne pa den ene eller anden made,
som vi har praesenteret i det ovenstaende. Dette er i sig selv en analytisk pointe, da de valgte Igsninger er
udtryk for personlige vaerdier (Strauss 1975:42), afhaengigt at patienternes biografiske betingede situation

(Schutz 2005:29f), hvilket vi vil komme naermere ind pa i de fglgende afsnit.

At omorganisere sin tid

Generelt for patienterne gzelder, at iseer omorganisering af tid og planlaegning er blevet centrale temaer i
hverdagslivet. For nogle galder, at der ikke er megen tid efterladt til andet end handteringen af sygdom-
men, hvorfor tid kan opleves som en knap ressource. Dette forhold gg@r sig geeldende for Bente, hvis hver-
dag er organiseret omkring at overholde regimer og udfgre symptomkontrol i en sadan grad, at der ikke er

tid til meget andet:

”Jeg gdr til fys om mandagen til individuel behandling, (vederlagsfri red.) ridning om tirsdagen, sa gdr jeg til
traening om onsdagen pa hold — det er lige efter arbejde (...) sG der er nogen gange hvor jeg ma sige nej til et
eller andet, fordi ellers bliver det simpelthen for meget. Jeg synes det er besveerligt, og somme tider lidt irri-

terende, at sGdan et handicap skal forhindre mig i nogle ting” (28:6f).

For Bente er tiden blevet en knap ressource; hun kan ikke laengere ggre alle de ting hun gerne vil eller tidli-
gere har veeret engageret i. Tid og planlagning sker pa kroppens betingelser. Bente er medlem af en spej-
derforening. Dog forhindrer symptomkontrol og herunder planlaegning af bl.a., hvilke hjalpemidler hun
skal bruge, hende i at deltage i alle spejderforeningens aktiviteter, som hun derfor ofte ma fravaelge (28:8).
Omorganisering af tiden far derfor negativ indvirkning pa hendes sociale liv. Den konstante hensyntagen til
hende kan blive en byrde for de andre, som er med pa udflugterne (Charmaz 1983:188f), mens det af hen-
de selv opleves som konstante nederlag, ikke at kunne deltage pa lige fod (14:8f). Da vi taler med Bente
om, hvorvidt hun gar til treening andre steder end pa klinikken, svarer hun, at det ggr hun ikke, og at grun-

den dertil er: ”Jeg orker det ikke. Og jeg ville faktisk ikke vide hvorndr jeg skulle putte det ind. For jeg er jo af
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sted tre gange til traening (...) SG jeg er godt booket op” (28:14). P4 samme made mener Elisabeth og Joan,
at tiden kan veaere knap, og at der kan vaere behov for at melde fra til lsegekonsultationer eller vedligehol-

delsestraening, da det kan vaere stressende, at der ikke er tid til andet end at passe sin sygdom (14:1).

For andre patienter geelder det omvendte forhold, nemlig at der er for meget tid, hvilket kan medfgre ked-
somhed, forringede sociale evner, konflikter med familien og endda have negativ indflydelse pa identiteten
(Strauss 1975:44). Da vi snakker med Jonna om, hvorvidt det har veeret ngdvendigt for hende at planleegge
tiden anderledes, forklarer hun, at hun altid har sgrget for at fa vedligeholdelsestraeningen indpasset. Da vi
sporger naermere ind til, hvilke konkrete ting hun passer det ind efter, svarer hun anderledes. Hendes fysi-
ske tilstand har laenge veeret sa ringe, at hun bare er "feerdig, (...) s i virkeligheden har det ikke veeret ngd-
vendigt at planlaegge anderledes” (25:4). Jonnas hverdagsliv er indrettet pa én bestemt made; pa funkti-
onsnedsattelsens betingelser. | Jonnas tilfelde betyder funktionsnedsaettelsen, at hun ma leve med store
fysiske smerter, hvorfor en stor del af hendes tid foregar i sengen (25:1).

Rasmus’ hverdagsliv er ogsa praeget af megen tid og tid alene, som han forsgger at udfylde med en raekke

rutiner, for som han siger:

”Jeg fors@ger at fa lidt indhold i hver dag, det skal der jo helst veere. Jeg s@rger ogsa for at komme op til no-
genlunde samme tid hver dag. Det ma ikke begynde at flyde ud, eller bytte om pd dag eller nat, det gdr slet
ikke, sa jeg har nogle helt bestemte vaner. For hvis jeg ikke ggr det, sa tror jeg tingene begynder at flyde for
meget, hvis ikke der er nogle bestemte rammer man falger eller er indenfor. Hvis ikke jeg har nogle bestem-
te rutiner, sa er jeg bange for, at jeg siger ‘jamen sd skidt med det, det betyder ikke sG meget’. Men hvad er

o

der sa tilbage efterhdnden!? Man skal lige passe pa” (23:12).

| citatet er det veaerd at bemaerke Rasmus’ normative betragtning, der ligger i formuleringen “det skal der jo
helst vaere”, om hverdagslivets form. Hverdagslivet for Rasmus bgr og er betinget af en vis orden, og under-
stregningen af og forsgget pa at indarbejde faste rutiner i dagligdagen, er et forsgg pa at ggre "hver dag til
hverdag’. Bech-Jgrgensen beskriver, at ”hvis ikke der fandtes orden, ville hverdagslivets foranderlighed blive
oplevet som et kaos af udifferentierede begivenheder og sansemeaessige indtryk” (Bech-Jgrgensen 1994:13).
Rasmus’ forsgg pa at skabe regelmaessighed i tid og rum ser vi derfor som handlinger, der tilstraeber at
undga kaos i hverdagslivet — og et forsgg pa at indarbejde en raekke aktiviteter, som kan vaere med til at gi-
ve hverdagslivet mening saledes, at der bliver tale om en symbolsk orden af selvfglgeligheder (Bech-
Jgrgensen 1994:13f). Forsgget pa at opretholde en raekke rutiner og vaner i hverdagslivet kan ogsa ses som

et led i en normaliseringsproces i forhold til Rasmus’ selvidentitet, hvori vaner og rutiner bliver en made,
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hvorpa han forsgger at opretholde den ontologiske sikkerhed saledes, at verden fremstar som ordnet og

genkendelig (Giddens 1991).

Louise oplever ogsa at have megen tid, men oplever det ikke som et problem. Omorganiseringen af hendes
tid skyldes, at hun ikke laengere arbejder fordi malerarbejdet, fysisk var for hardt for hende. Louise er enga-
geret i et spejderrad, og er frivillig i Scleroseforeningen, samtidig har hun sine bgrn, hun hjalper op hver
morgen, sa "det er ikke fordi jeg gar og keder mig” (22:2). Disse aktiviteter indgar nu, sammen med vedli-
geholdelsestraeningen, som de rutiner hun udfgrer til dagligt. Og som Louise antyder i citatet, havde den

megen tid betydet, at hun ville kede sig, hvis ikke hun havde disse aktiviteter.

Man kan altsa bade have for meget og for lidt tid, nar planlaegning og omorganisering af den sker pa krop-
pens betingelser. Desuden er patienternes oplevelser af tid, som enten en rigelig eller knap ressource vidt
forskellige. Tidsmeessige og processuelle aspekter spiller en vigtig rolle herfor i forhold til, hvor langt patien-
terne er ndet i processen om at modellere og handtere situationerne de er havnet i. Det processuelle
aspekt har derfor ogsa betydning for, hvor patienterne 'nar hen’ og oplever tid. Louise forlod arbejdsmar-
kedet i 2010, mens Rasmus forlod det i 2003 (23:3), da de ikke laengere kunne udfgre deres arbejde. Louise
er lige startet pa at modellere og handtere sin tid, hvori en plads pa arbejdsmarkedet ikke laengere indgar,
mens Rasmus har vaeret udenfor arbejdsmarkedet i 11 ar. Louise befinder sig i en forholdsvis ny situation,
og hun er stadig i stand til at deltage i en raekke aktiviteter, som ikke primaert er organiseret omkring symp-
tomkontrol og regimengdvendigheder, mens det modsatte ggr sig geeldende for Rasmus. De naevnte for-
hold er derfor med til at praege, hvordan de oplever tid og hvilke forestillinger de ggr sig om den. Louises
oplevelse af tid i sin nye hverdagslivssituation kan betegnes som en forskydning, altsa en mindre maerkbar
forandring, som skyldes at den processuelle forandring hverdagslivet er ved at tage, kun lige er startet
(Bech-Jgrgensen 1994:110f). Louise beskriver selv, at hun ikke keder sig, da hun har mange aktiviteter og
goremal og udtraedelsen af arbejdsmarkedet, tillaegger hun derfor ogsa en vis frihed. Alligevel antyder Loui-
se, at hverdagen kan blive lidt triviel, og at hun kan fgle, at hun traenger til noget andet (22:2). Rasmus op-
levelse af tid er, at den er noget, der skal udfyldes med aktiviteter. Rasmus er ikke pa arbejdsmarkedet
lengere, og der er derfor ikke leengere en arbejdsplads, der forventer at han befinder sig pa et bestemt
sted et bestemt tidspunkt, og hans tid er derfor i hgj grad struktureret om den indre tids flydende tilstande,
som star i modsaetning til den ydre tid: klokketiden (Schutz 2005:16). For Rasmus er der saledes sket et
skred i den tidsmaessige selvfglgelighed, og han forsgger at handtere det ved at have en fast rytme og ud-
fylde tiden med bestemte aktiviteter pa de samme tidspunkter, ogsa de dage han ikke skal til vedligeholdel-

sestraening. Til forskel fra Louise, er hverdagslivet for Rasmus i langt hgjere grad organiseret omkring symp-
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tomkontrol og regimengdvendigheder, og der er sket et skred i hans opfattelse af forholdet mellem tid og
aktiviteter — til trods for hans daglige forsgg pa at ggre tidsopfattelsen til en del af hverdagslivets selvfglge-
lighed (Bech-Jgrgensen 1994:111).

Blandt patienterne er det dem, der har de mest invaliderende handicap eller funktionsnedsaettelser, som
oplever, at hverdagslivets udformning bestemmes af disse (23,28,25,19), dog er personlige ressourcer,
tidsmaessige og processuelle aspekter ogsa afggrende. Grethe oplever heller ikke ngdvendigheden af, at
planlaegge anderledes end ellers, for ”jeg synes at jeg lever som jeg har gjort hele tiden” (18:4). Dog forkla-
rer Grethe alligevel, at bevidstheden om, at hun har haft en blodprop ”sidder da inde i en hele tiden, men
hverdagen skal jo passes og fungere” (18:4). Citatet illustrerer, hvorledes de svaere fysiske handicap eller

funktionsnedsaettelserne bliver en slags livsomstaendighed, man ma leere at handtere og leve med.

At handtere sygdomsudvikling

Som skrevet i det ovenstaende er dét at leve med et svaert fysisk handicap eller funktionsnedsaettelse ble-
vet det vi vaelger at kalde en livsomstaendighed, som patienterne kun til en vis grad har indflydelse pa. Gen-
nem symptomkontrol og overholdelse af regimengdvendigheder, kan patienterne til en vis grad veere med
til at forhale de kroniske lidelsers indflydelse pa hverdagslivet, men det er ikke muligt at kontrollere lidel-
serne eller diagnoserne fuldstandigt. Selvom de fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser udvikler sig
forskelligt afhaengigt af, hvilken diagnose den enkelte har, er der blandt patienterne en gennemgaende
tendens til, at forsgge at ‘forudse’ forlgbet, som i de flestes tilfeelde er et nedadgaende forlgb. Dette afsnit
handler derfor om patienternes evne til at handtere sygdomsforlgbene, hvilket indebzerer hvordan patien-

terne forsgger at forberede sig pa forlgbene, og hvordan de forliger sig med disse (Strauss 1975:47f).

Et gennemgaende mgnster for patienternes handtering af at handicap og funktionsnedsaettelser er blevet
en livsomstaendighed, er alder. Alder forstaet pa den made, at alderen ved diagnosticeringen har afggrende
betydning for handtering af sygdomsudviklingen og hverdagslivet. Dette forhold ses hos Kristian og Keld,
der begge er landmaend. De har arbejdet hardt hele livet og er taknemmelige for, at de har faet diagnosen i

en hgj alder, sa det ikke har pavirket driften af gardene (19:5). At alderen er vigtig ses ogsa hos Rasmus:

"Var det sket da jeg var 20 dr, sa var det en katastrofe, men det er det ikke nu, fordi det kom sG sent som
det gjorde. Jeg har jo mange gode minder, jeg har haft et aktivt liv, jeg har set mange ting, og det er godt at

have med i bagagen. Jeg har mgdt en del, dels pa sclerosehospitalet. Sidst derude talte jeg med en tgmrer

Kapitel: 3 | Hverdagslivet med sveere fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser

49



2011

(...) han var netop udlzert som 21drig, da han faldt 7 meter ned fra en hal, og sé blev han skadet, nu er han

sd i 50erne (...) og sGdan nogle eksempler det er jo meget vaerre” (23:5).

At diagnosen stilles i en forholdsvis sen alder synes at vaere en slags tr@gst og en made, hvorpa det bliver let-
tere at handtere sygdomsudviklingen, netop fordi iseer ungdommen ikke har vaeret praeget af sygdom. For
Rasmus er det iseer gature i skoven, sejlture og kapsejladser han savner for ”“det var toppen af toppen. Bare
det der med at man sejler ud (...) sldr sejlene op og slukker motoren, sG har man bare den her gode for-
nemmelse, og det savner jeg!” (23:4). Pa trods af afsavnene bliver alder en slags rationale for, at det trods

alt er godt, at ikke hele livet har veeret preeget af sygdom (23:8).

Bente beskriver sig selv som "heldig” pga. sin alder ved diagnosticeringen (28:5). Maden at forlige sig med
handicappet og handteringen af de aendringer det medfgrer, holdes af Bente op imod, hvad der kunne have
veeret det vaerste; nemlig at leve et livi ensomhed og uden familie. For Bente er det saledes ikke alene al-
deren ved diagnosticeringen i sig selv der er afggrende, men livserfaring og at hun befinder sig i et livssta-

die, hvor hun har etableret hjem og familie, betyder ligeledes noget.

Pa trods af at de fleste patienter mener, at de har godt liv i forhold til omstaendighederne, og pa den ene el-
ler anden made udtrykker en slags taknemmelighed over, at de har faet deres sygdomme i en forholdsvis
sen alder, oplevede vi, at nogle italesatte de scenarier, som i veerste fald kunne ske, og som var udenfor de-
res indflydelse. Rasmus drager en analogi mellem sin stgrste frygt og filmen ”Dykkerklokken og sommerfug-
len”, som omhandler chefredaktgren for det franske modeblad Elle’s liv. Rasmus beskriver, at denne mand
havde et succesfuldt og speendende liv, men da han en dag vagner op, og det eneste han kan bevaege er det
ene gjenlag, er hans liv endret for altid. Denne film repraesenterer for Rasmus, hvad han kalder sin “sande
frygt” som er "den totale lammelse” (23:8). Rasmus lever med en iboende frygt for, hvad der kan ske ham,
fordi han i virkeligheden ikke har szerlig stor indflydelse pa sygdomsudviklingen. Lis med parkinsons sam-
menligner sig pa lignende vis med en mand hun kender, hvis parkinsons er svart invaliderende. Sygdom-
men, sadan som den ser ud pa ham, skreemmer hende, og hun er bange for, at hun kommer til at ryste lige
sa meget som ham. Ifglge Strauss handler frygten for, at kroppen forandrer sig om, at man ikke laengere fg-
ler sig eller bliver opfattet, som den samme som fgr (Strauss 1975:52). Lis forklarer ligesom Rasmus, at
selvom det er hendes stgrste frygt, kan dét, at se hvor slemt andre har det ogsa vaere med til, at hun bedre
kan handtere sin egen situation. At kunne og ikke kunne handtere sygdomsudviklingen, kan derfor bedst

beskrives som en form for modsatrettet, men relationelt forhold:
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"Den mest effektive trgst og det lyder usympatisk, men det er at se nogen, der har det veerre, for sa far man

ligesom det hele i en st@rre ramme, og sG kan man bedre hdndtere det” (23:5).

Ogsa Louise og Viggo forsgger at handtere sygdomsudviklingen ved at se det hele i et st@rre perspektiv.
Viggo forsgger at acceptere sygdommen, som den er, og mener at det ville have varet langt veerre at fa
cancer. Selvom han er klar over, at hans parkinsons med tiden bliver mere invaliderende, er hans motto
"den tid den sorg” (27:11). Louise mener, at man skal seette pris pa de ting man kan, og er vred pa de men-
nesker, der hele tiden "brokker sig ude i hverdagen, gud fader bevares (...)man er egentligt ikke klar over,

hvor godt man har det fgr den dag, hvor du ikke kan det mere” (22:7f).

De ovenstaende citater er alle forspg pa at forklare og forsta, hvordan patienterne forliger sig med og for-
sgger at handtere fremtidsudsigterne, og i virkeligheden lzerer at leve med en viden om, at skaderne for-
veerres. Der synes dog at vaere saerligt to gennemgaende rationaler, som ggr sygdomshandteringen nem-
mere: at have en hgj alder ved diagnosticering og at se ens egen situation i et stgrre perspektiv seerligt i

forhold til, at der findes andre mennesker, der har det vaerre, og lider af alvorligere diagnoser.

Normalisering

Hverdagslivet med handicap og funktionsnedsaettelser handler ikke kun om at handtere og kontrollere
symptomer. Det handler i hgj grad ogsa om, at opretholde et sa ‘normalt’ liv som muligt. Vi har tidligere
omtalt Iris’ nybyggede hus, der er specialdesignet og bygget pa en sadan made, at det ggr Iris i stand til at

leve et sa ‘almindeligt’ liv som muligt, saerligt fordi huset ikke ligner en handicapbolig. Iris forklarer:

"man kan jo ikke Igbe fra, at man er handicappet, men jeg har taenkt, at det behgver ikke vaere indrettet sd-
ledes man kan se, at her bor en handicappet. SG hvis man ikke lige ved, sa er det ikke lige til at se her bor en

handicappet (...) jeg burde jo have sadan en handicappet bolig (...) Men det behgver man sgu ikke” (26:10f).

Citatet illustrerer Iris’ kamp mod handicappet, som ikke skal definere hende. Netop derfor har hun ’for-
klaedt’ sin bolig pa en made, sa omgivelserne ikke ngdvendigvis kategoriserer og definerer hende som han-
dicappet, da dette potentielt kan vaere stigmatiserende. Normalitet og afvigelse defineres fgrst og frem-
mest i interaktion mellem individer. Identitet bliver saledes et kollektivt anliggende, fordi interaktionen
mellem mennesker drejer sig om identitet og selvrepraesentation (Jacobsen 2007:18). For nemmere at

kunne forsta os selv og andre, benytter vi os af typificeringer eller kategoriseringer (Schutz 2005:39f), og
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det er netop kategoriseringen som "handicappet’ Iris forsgger at undga ved at ‘skjule’ de mange hjelpemid-
ler i hjemmet. Et lignende forsgg pa at undga ’afviger-kategoriseringer’ ser vi hos Grethe. Grethe har haft
en blodprop, og som fglge deraf, har hun ikke lszengere kontrol over sine ben og hun fgler selv, at hun gar
som én, der er fuld. Grethe fortaller flere gange, at hun lever som hun altid har gjort, men forteeller allige-

vel om et forhold, der har veeret med til at &ndre hendes adfeerd og hverdagsliv:

”Jeg gar ikke ret meget ud. Jeg synes, at folk de kigger efter en. Det er mest ndr jeg gar alene, for ellers skul-
le jeg jo nok kunne ga en tur. Men jeg har ikke rigtig lysten til det. Der er jeg nok blevet lidt anderledes, for
ellers har jeg jo alle dage nok kunnet ga (...) Men ndr jeg er ude at gd, sG har jeg pd fornemmelsen at folk de
kigger pd mig. Ndr jeg gar over i Brugsen, sa har jeg min stok med, og det samme nar jeg gar til damefrisg-

ren. Jeg har altid min stok med” (18:8f).

Grethe bryder sig ikke laengere om at ga ud, da hun fgler, at andre folk ser hende pa en anden made end
for. For at kamuflere at hun gar som én der er fuld, vaelger Grethe, enten at tage sin stok med eller helt lade
veere med at ga ud. Bente og Iris har ogsa oplevet, hvordan det fgles at blive kategoriseret som handicap-
pede. | begges tilfelde er det historier, der knytter sig til brugen af deres hjalpemidler i det offentlige rum.
For Iris har det veeret graenseoverskridende, at skulle bevaege sig ud i bybilledet bade i sin manuelle kgre-
stol og pa sin el-crosser, da hun fgler, at andre kategoriserer hende som “en gammel kone (...) der sidder pé
en el-crosser” (26:3). Bente har oplevet, at andre taler direkte ned til hende, fordi hun er handicappet. Det

er iseer noget hun oplever, nar hun er i byen:

"Det er iseer folk der ikke kender mig, de henvender sig ikke sddan til mig. Det er isaer hvis jeg sidder i kgre-
stol, for sa ved man ikke, ’jamen er det hovedet den er gal med, eller er det kun benet?!’. Folk er meget ner-

vgse for det (...) og sG ma man hellere lade vaere med at sige noget” (28:1).

Citatet illustrerer, at ‘fremmede’ ikke ser andet end handicappet, hvilket dominerer interaktionen (Strauss
1975:60). Bente undgar derfor, sa vidt det er muligt, at bruge den manuelle kgrestol, nar hun er sammen
med mennesker hun ikke kender. De ovenstaende citater er eksempler pa de mange anstrengelser patien-
terne g@r sig for at passere ved at skjule deres symptomer, og for ikke at blive kategoriseret og interageret
med som ’handicappede’, da isaer synlige symptomer har negativ indvirkning pa interaktionen (Goffman
1990A:92,Strauss 1975:60). Det gennemgaede viser ogsa, at patienterne hver eneste dag er bevidste om
deres fysiske fremtoning, og hvor sveert det er at ggre dette forhold til en del af den altoverskyggende vir-

kelighed, hvor man ikke er bevidst omkring de ting, man ggr (Schutz 2005:39ff). Patienterne anvender stra-
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tegier for, hvordan de kan leve et ‘normalt’ liv, og er meget bevidste herom. Passing-teknikkerne er derfor
ogsa et udtryk for, hvordan patienterne higer efter at skabe en commonsense indstilling omkring det liv, de

lever, til trods for de mange barrierer de hele tiden mgder.

Social isolation — at forebygge eller leve med social isolation

Patienter med svaere fysiske handicap og funktionsnedsattelser kan opleve tab af social kontakt, idet socia-
le aktiviteter og forhold kan blive afbrudt eller falde i baggrunden til fordel for sygdommen, dens rutiner,
regimengdvendigheder og symptomkontrol. Derfor kan kronisk sygdom medfgre, at mennesker traekker sig
ud af feellesskaber og risikerer at opleve social isolation som konsekvens heraf. Tilfeeldet kan ogsa vaere pa-
rerende, kolleger eller andre sociale kontakter, der traekker sig vaek fra den kronisk syge (Strauss 1975:54).
Fysiske handicap og funktionsnedsaettelser kan saledes veere stigmatiserende for den enkelte, hvis symp-
tomer og regimer far en central rolle i hverdagen, og dermed en vaesentlig indvirkning pa sociale kontakter
og social aktivitet. Som vi skal anskueligg@re i nedenstaende, er dette ogsa tilfaeldet for flere af patienterne,

som oplever social isolation i st@grre eller mindre grad.

Rasmus er afskaret fra at besgge sin sgn og svigerdatter i deres lejlighed, som er beliggende pa 3. sal uden
en elevator (23:5). Han er i hverdagen haammet af, at hans el-crosser ikke kan k@re over hgje kanter, hvilket
giver ham store begraensninger i social aktivitet udenfor hjemmet. Det er ogsa grunden til, at Rasmus sen-
der sin kone pa udenlandsrejser alene, da han ikke selv kan deltage. Rasmus tilbringer meget tid alene, og
han giver udtryk for, at han savner social kontakt i hverdagen. Rasmus forsgger at skabe sig en hverdag
med indhold ved hjzelp af blandt andet faste rutiner i hverdagen, som beskrevet i afsnittet ‘at organisere sin
tid’. Han er bevidst om, at det er vigtigt, at have indhold i hverdagen selvom han beskriver, at ”fremtiden
ligger mere bagud end forud” (23:8). Citatet illustrerer en form for afklarethed omkring fremtiden, og ngd-
vendigheden af at acceptere den. Rasmus benytter forskellige strategier til at udfylde og klare sig igennem
hverdagslivet, én er de faste rutiner, én anden er at han efter vedligeholdelsestraningen "kgrer jeg mig en
tur inden jeg skal hjem, for lige at se noget andet (...) for lige at fG nogle andre indtryk” (23:7). Kgreturene i
bilen repraesenterer saledes et modstykke til hverdagen i hjemmet, som er den samme hver dag, mens bi-
len ggr ham mobil, og dabner op for nye oplevelser og indtryk. Med kgreturene forsgger Rasmus, at holde

den sociale isolation i skak saledes at ikke hver dag ligner hinanden.

For Jonna betyder funktionsnedsattelsen, at hverdagen er organiseret omkring symptomkontrol. Hun be-

skriver: “Mange gange er jeg jo bare gaet hjem og lagt mig, og sG mdske lige stdet op og lavet mad, og sé

Kapitel: 3 | Hverdagslivet med sveere fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser

53



2011

gdet i seng igen. Sa det er ikke meget familieliv man har, og det har de jo ogsd veeret traette af herhjemme
(...) Nu har jeg sa lige haft en lang sygemelding, og der har de kunnet maerke stor forskel. Og det har ogsd
veeret pd ens humgr. Ndr det gar ondt hele tiden, sG er man bare lidt mere vrissen” (25:1,3). Ogsa Karoline
oplever, at hendes parkinsons har pavirket hendes humgr i en negativ retning, der forarsagede, at hun ikke
var socialt oplagt. Hun beskriver: "Der var mange, der sagde til mig at jeg var traet, og at jeg havde mistet
gnisten, der i drene op til at jeg blev diagnosticeret. Fgr der kunne jeg lave alverdens ting, og det kan jeg slet
ikke mere. Jeg bagte rigtig meget, og jeg kunne sagtens have geester, det var ikke noget problem (...) Ja det
var egentligt mine bgrn, der satte mig stolen for dgren og sagde, at nu skulle der altsG ske noget” (24:1). For
begge kvinder har handicap og funktionsnedszettelser indskraenket det sociale liv, men ogsa lysten og op-

lagtheden til det.

Vi har i nedenstaende valgt at inddrage et laengere citat af Bente, der netop illustrerer, hvordan regimer og
symptomkontrol kan fa en betydningsfuld plads i hverdagslivet, der kan resultere i tab af social kontakt og

risikoen for social isolation, og de mange tanker og overvejelser Bente ggr sig i denne forbindelse.

”Jeg taenkte bare, Berlin! — det kunne vaere spaendende, men jeg ved ikke, hvordan jeg kan komme rundt
dernede. Og sa var det en togtur, og hvordan skal jeg komme op i det der tog? Toiletforholdene de ville nok
veere okay, og der ville hele tiden vaere noget man kunne stgtte sig til, sa det ville nok vaere ok. Men hvad sd
med sddan noget med at bo pa hotel, jamen det er mdske ogsad i orden. Men sé skal man rundt og se en
masse, og sd skal man med bus, og man skal mdske ga langt, og det er jo ogsd op og ned ad kantsten, og sa
skal jeg skubbes rundt i den der kgrestol, jamen det vil jeg bare ikke!! Og sa blev vi enige om, at jeg blev
hjemme. Jeg sagde, at det ville jeg bare ikke. Men jeg syntes, at min mand skulle tage af sted, sa det gjorde
han sd. Det havde jeg det helt fint med, fordi han skulle ikke hindres i, at det var mig, der ikke kunne komme
af sted. Sddan har det veeret flere gange, hvor jeg har mdttet blive hiemme, mens han er taget af sted. Det
er noget man laerer at leve med. Og sd har han heldigvis fundet sig en interesse for sig selv. For ellers har vi
altid veeret enige om, at man skal ggre tingene sammen, men jeg har ligesom forhindret ham i nogle ting.
Og det er ligesom udenlandsrejser, jamen jeg gider det bare ikke! Jeg gider simpelthen ikke alle de der ne-
derlag. Det er jo op og ned i flyver, og hvordan skal det lige fungere. Og skal jeg have crosser med?! Eller
skal jeg have kgrestol med, og kan man overhovedet det. Og det skriver alle mulige, jamen at det kan man
sagtens, men det kan man altsa ikke bare lige, sa det gider jeg simpelthen ikke. Nu kan det godt veere, at jeg
far det til at lyde besveerligt, men alle de ting, det er altsd noget man skal taenke over (...) SG der er nogen
gange hvor jeg ma sige nej til et eller andet, fordi ellers bliver det simpelthen for meget. Jeg synes det er be-

sveerligt, og somme tider lidt irriterende, at sGdan et handicap skal forhindre mig i nogle ting” (28:68f).
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Citatet tydeligggr, hvordan patienter med fysiske handicap og funktionsnedsaettelser, handterer regimer og
symptomkontrol. | Bentes tilfaelde resulterer det i, at hun ofte siger 'nej’ og ma melde afbud til sociale
sammenkomster og andre sociale aktiviteter. Bentes handicap kan saledes blive stigmatiserende for hende,
idet symptomer og regimer har en central plads i hendes hverdag, og dermed i hgj grad en stor indvirkning
pa hendes sociale liv. Bente oplever en grad af ‘living an isolated life’, hvilket ogsa er tilfaeldet for de oven-
staende patienter (Charmaz 1983:188f). Patienterne kan derfor benytte forskellige strategier til, hvordan de
kan forebygge social isolation. Bl.a. kan de danne nye rammer for den sociale adfaerd og indga i faellesska-
ber, som passer sig bedre ind i en hverdag med sveaere fysiske handicap og funktionsnedsaettelser. Dette gar
sig geeldende for flere patienter, der har valgt at indga i patientforeninger, som derved bliver én made,

hvorpa de kan forebygge tab af social kontakt.

Patientforeninger handler i hgj grad om, at ligestillede kan erfaringsudveksle, diskutere sygdom og fa rad og
vejledning i forhold til eget handicap eller funktionsnedsattelse (19:6,28:4). Netop dette efterlyser Karoline
for ”... jeg har jo savnet nogen lidelsesfaeller at snakke med om de problemer jeg har” (24:3). Patienterne
bruger erfaringsnzere begreber som ligestillede og lidelsesfaeller, der begge indikerer det fellesskab, de

mener en patientforening kan tilboyde, nemlig et faellesskab med andre i samme situation.

En forholdsvis generel antagelse blandt patienterne er, at tidslige og processuelle aspekter har betydning
for, hvorvidt mennesker med svaere fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser har behov for at indga i
patientforeninger eller ej. Hermed menes, at behovet for at indga i patientforeningerne afhaenger af, hvor
leenge patienten har levet med sit handicap eller funktionsnedseettelse. Behovet for at mgdes med lidelses-
feeller eller ligestillede er, ifglge Kamma, st@grst som nydiagnosticeret. Kamma har levet mere end 25 ar med
sclerose, og hun beskriver, hvordan hun som nydiagnosticeret, havde et stort behov for at dele erfaringer
og oplevelser med andre sclerosepatienter. | dag har Kamma ikke laengere behov for at veere medlem af
Scleroseforeningen (17:5). Hun har i dag accepteret sclerose som en del af sit liv, hun i meget lav grad kan
kontrollere. Bente beskriver en anden slags tidsligt og processuelt forhold omkring behovet for og den rolle
man spiller i patientforeningerne. Bente er ligesom Karoline enig i, at isaer nydiagnosticerede fgler et behov
for patientforeningerne. Dette skyldes, at man over tid gennemgar en proces, hvori ens rolle forandrer sig
(28:12f). Som nydiagnosticeret er man altsa novicen, der spgrger. Rollen forandrer sig over tid i takt med, at
man opnar et stgrre erfaringsgrundlag, hvorfor man som gammel tilskadekommen pludselig er den laerte

der svarer.
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Langt stgrstedelen af patienterne er eller har vaeret medlem af en patientforening
(23:9,18:9,28:4,22:2,17:5,19:7,20:5,21:19). Feellesskabet i patientforeningerne kan vaere med til at forebyg-
ge social isolation, idet m@gdet med ’lidelsesfeeller’ kan have betydning for handtering, forstaelse og accept
af egen situation. Patientforeninger kan, som vi har set i ovenstaende, bidrage til forebyggelse af social iso-
lation og tab af social kontakt. For mange mennesker med handicap og funktionsnedszettelser, tilbyder pa-
tientforeninger et faellesskab for ligestillede eller rettere et frirum, hvor de kan veere sig selv uden, at andre
kigger efter dem eller ser ned pa dem (28:5,18:6). Dog kan patientforeninger ogsa blive et billede pa den
uvisse fremtid. Lis beskriver sin frygt for mgdet med Parkinsonsforeningen saledes: "Men jeg har da ogsd
haft sveert ved at ga til de f@rste mgder i Parkinsonsforeningen. Altsd, ogsa det med at indremme.. angst pa
en eller anden mdde for at se, hvordan far man det? Altsd, hvor darlig bliver man?” (21:19). For Lis har mg-
det med Parkinsonsforeningen betydet en anerkendelse og accept af sin egen parkinsons, men samtidig har
hun ogsa skullet forholde sig til, at se mennesker med en mere fremskreden parkinsons end sin egen, hvil-

ket har skreemt hende. Hun er bange for fremtiden og hvor invaliderende sygdommen bliver.

Ikke kun patientforeninger kan vaere mader og strategier, hvorpa mennesker med svaere fysiske handicap
og funktionsnedszettelser kan forebygge social isolation. Vi har blandt patienterne set en tendens til, at
saerligt én type hjlpemiddel, i hgj grad er medvirkende til at forebygge social isolation og tab af social kon-
takt. Der er her tale om handicapbilen, som er det hjelpemiddel, de mest handicappede patienter har. Iris
beskriver, hvordan handicapbilen har indflydelse pa hendes sociale liv: "Men jeg md godt nok sige, at hvis
jeg ikke havde min bil sa... jeg handler jo. Og s@ har jeg gdet til noget nede pa folkeuniversitetet og jeg er
medlem af menighedsrddet og vaeret med i noget byggeudvalg og fis og frem og tilbage og henter og brin-
ger. Jamen altsd, sa kunne jeg sidde pd min flade her hjemme hele dagen” (26:14). For Iris betyder bilen
"forgget beveegelsesfrihed”, som Rasmus ogsa udtaler om betydningen af sin bil (23:4). Bilen muligggr, at
bade Rasmus og Iris kan leve et sa ‘normalt’ liv som muligt pa trods af deres handicap og funktionsnedsaet-
telser (26:14). Handicapbilen betyder for Bente, at hun er blevet uafhaengig af sin mand, der altid plejede at
k@re hende (28:17).

For patienterne geelder, at bilen er medvirkende til, at de kan bibeholde en raekke sociale aktiviteter og so-
ciale faellesskaber, og samtidig ikke er afhangige af pargrende eller kgrselsordninger. Bilen bliver et symbol
pa frihed og selvsteendighed, idet den muligg@r, at mennesker med et sveert fysisk handicap eller funkti-
onsnedsattelse stadig har en vis frihed. | mange andre henseender er patienterne afhangige af andre i de-

res hverdagsliv, men pa dette omrade symboliserer bilen netop den selvstaendig, som mange higer efter.
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Bilen bliver derved en del af en normaliseringsproces, hvor patienterne prgver at friggre sig som stadig

selvsteendige individer.

Familiens betydning — rollen som tusindkunstner

Nar et menneske rammes af sygdom er det ikke kun personen, der rammes men hele familien, der bliver
involveret "det er jo ikke kun én der bliver handicappet eller det er det jo, men det pavirker jo hele familien”
(28:16). Mange pargrende ma patage sig forskellige roller for, at hverdagen kan haenge sammen for den sy-
ge og den resterende del af familien. Det er derfor ngdvendigt at fokusere pad de pargrende, deres betyd-
ning og roller, for at forsta, hvordan mennesker med fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser handte-
rer hverdagen. Blandt patienterne er der enighed om, at de pargrende har haft en altafggrende betydning
for dem, deres sygdom og dets forlgb: "Det er alfa omega i sadan en situation, at man har et godt netvaerk
ellers er man altsa pa den (...) Jeg ved ikke, hvad jeg skulle have gjort uden” (26:5). Citatet definerer vigtig-
heden af, at veere omgivet af mennesker, der kan hjzelpe, stgtte og give opbakning. | det fglgende vil vi be-
skrive, hvilken betydning de pargrende har for patienterne — deres roller som ‘medspillere’ og ‘'modspillere’

og deres betydning for hverdagslivet.

Bente oplevede efter lammelsen, at familien og isser hendes mand blev glemt. Hun beskriver perioden ef-
terfglgende sdledes: "For dengang jeg kom til skade, der gjorde man meget ud af, at det var den, der var
kommet til skade det handlede om. Det var ligesom om man glemte familien. Alle ringede jo til min mand
for at hgre, hvordan jeg havde det, men der var ikke nogen der spurgte, hvordan han havde det! Og han
havde det mdske i virkeligheden endnu veerre end jeg havde det. For jeg fik jo hele tiden informationer af
laeger og sygeplejersker, og havde hele tiden nogen omkring mig, som jeg kunne spgrge. Det havde han jo
ikke, han skulle bare ga derhjemme og passe sit arbejde, og ellers sgrge for mig, nar jeg kom hjem | week-

enderne. Det er noget, vi har snakket meget om” (28:4).

Citatet illustrerer vigtigheden af, at nar mennesker rammes af handicap, funktionsnedsaettelse eller sygdom
generelt, sa er det afggrende, at der tages hand om hele familien, og ikke kun den syge. Et flertal af patien-
terne betragter deres handicap eller funktionsnedseaettelse som noget, der rammer familien som helhed.
Isaer dette synspunkt er for mange patienter, det sveereste at acceptere ud over selve handicappet eller

funktionsnedsaettelsen. Bente beskriver, hvordan hun oplever at have pafgrt familien problemer:
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"Det jeg har synes der har vaeret svaerest, det har vaeret familien. Et eller andet sted, sd synes jeg jo, at jeg
har pafart familien noget. Jeg har pafart dem nogle hindringer, som de kunne have veeret foruden, hvis ikke
jeg var blevet handicappet. Altsd, det fylder meget i vores liv, og ogsa for min mand. Det er jo meget det,
der satter dagsordenen. Og det er det, jeg synes der er mest argerligt det er, at det gdr ud over sG mange

andre end mig selv’ (28:15).

Bente har darlig samvittighed over, at hun har pafgrt sin familie hindringer, som de kunne have vaeret for-
uden. Mange oplever, at de er blevet en byrde for familien — én der hele tiden skal tages hensyn til, giver
forhindringer for andre, da handicap eller funktionsnedszaettelse ‘szetter dagsordenen’ for, hvad der kan la-
de sig ggre i det daglige. Kathy Charmaz beskriver dette som én af de konsekvenser, der kan opleves i livet
med kronisk sygdom, hvor det kronisk syge menneske bliver en byrde (Charmaz 1983:188f). Jonna beskri-
ver, hvordan hendes pargrende “nogen gange veeret treette af, at jeg bare har ligget inde i sengen, og ikke
har kunnet nogen ting. Det er bare frustrerende” (25:2). Jonna fgler sig pacificeret i de perioder, hvor hun er
tvunget til at blive i sengen, og hun ved, at det belemrer familien. Det er i hvert fald sddan, hun oplever det.
Mange patienter fgler, at de begraenser deres pargrende i det daglige: ”For de pdargrende er utrolig bundet
hele tiden. Iszer hvis man ikke selv kan kgre bil og skal transporteres. Nar vi er ude at rejse, sa er det jo min
mand det hele haenger pd” (17:9). Kamma beskriver, hvordan hendes mand er ‘bundet’ idet mange prakti-
ske ting hanger pa ham. Mange pargrende bidrager dermed med fglelsesmaessig opbakning, praktiske

som personlige opgaver.

Det essentielle er, at handicap og funktionsnedsaettelse gennemsyrer og infiltrerer hverdagslivet i en sadan
grad, at de pargrende, og i seerdeleshed aegtefellerne, i mange henseender ma agere som forskellige aktg-
rer for, at hverdagen kan haenge sammen. Der kan blandt andet vaere tale om, at pargrende optraeder som
beskyttende, hjxlpende, reddende, kontrollerende, gentankende overfor deres naermeste (Strauss

1975:67). Disse roller genfindes i patienternes fortaellinger om deres naermeste pargrende.

For bade Kristian og Keld har deres parkinsons betydet, at de ikke laengere kan kgre bil. De er derfor af-
haengige af, at deres koner kan kgre dem. Kristian beskriver ogsa, hvordan hans kone er ngdt til at hjaelpe
ham med at klaede sig pa hver morgen. For Kelds vedkommende spiller hans kone en mere kontrollerende
og beskyttende rolle idet det er hende, som husker ham pa laegebes@gene, aftaler og kan huske, hvornar
han tidligere var til undersggelser, hvilket han selv har sveert ved. Hun har ogsa deltaget i Kelds individuelle
konsultationer med fysioterapeuterne. Under selve interviewet med Keld, deltager hun ogsa. Hun taler for

ham, afbryder og korrigerer ham, nar hun synes, han siger noget forkert (20:2f).
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Bente beskriver, hvordan hendes mand tager hensyn til hende og prgver pa at beskytte hende, sa hun ikke

kommer yderligere til skade. Bente omtaler sin mand saledes:

”Min mand han er altsa lidt af en tusindkunstner. Han ggr rigtig meget for at gagre det nemt for mig, han op-
finder somme tider de mest fantastiske Igsninger. F.eks. oppe i sommerhuset, der havde vi bygget et lille
anneks, og altsa det er jo ude i en skov, sd der var et par trin op. SG der kom jeg ikke ret tit over, fordi det
var lidt besveerligt, og sd skulle man ogsd ga i noget skovbund og noget graes. Det var egentligt lidt noget
bagvl. Der har han simpelthen bygget en rampe over, sd jeg kan kgre enten pG min crosser eller med et lille
bord, som jeg kan kgre med. SG nu kan jeg nemt komme omkring. Det er helt klart noget, der ligger i hans
bevidsthed. Og sa finder han hele tiden pd nogle ting. Han stgtter mig meget. Han hjeelper mig rigtig meget.

Jeg tror ogsd det er en fordel, at vi havde veeret gift i s mange dr, inden det skete” (28:16).

Bente beskriver, at det ligger i mandens bevidsthed, at han automatisk hjeelper hende med mange prakti-
ske ting. Desuden er det interessant, at Bente omtaler og definerer sin mands rolle som ’tusindkunster’. Vi
mener, at det erfaringsnaere begreb tusindkunstner er en god skildring af, hvordan mange pargrende er
ngdsaget til at patage sig forskellige roller for, at hverdagen kan haenge sammen. Mange pargrende bliver
bade idéskabende og initiativrige for at mange praktiske omstandigheder kan lade sig ggre (Strauss
1975:36f). Der er dog ogsa konsekvenser forbundet ved rollen som tusindkunstner og ved et segteskab, nar
mennesker rammes af handicap eller funktionsnedsaettelser. Rasmus beskriver, hvordan aegteskabet til sin

kone har lidt overlast grundet hans handicap, og én gang var tzet pa at ende i skilsmisse:

"De stgrste problemer er nok eller har vaeret, for nu er vi ovre det vaerste, men det er forholdet til min kone.
Nu sagde jeg, at hun er 11 dGr yngre end mig, og hun er aktiv, og sa far jeg det her. Det er jo ikke kun mig,
det gdr ud over, hun har fuld arbejdstid, og ja f.eks. kan jeg ikke passe haven mere, det er hende der ggr det,
og sd far vi sa delvis hjeelp fra naboen, og pG den mdde kan vi holde det nogenlunde. Men det er hardt for
hende. Det var ogsa lige pa et haengende hdr her for et dr siden, hun var lige ved at ville skilles. Vi er ovre
krisen, men den varede det meste af et dr (...) | forhold til det daglige med hygiejne, altsa det klarer jeg jo
selv. Det hédber jeg jo at jeg kan blive ved med, men det kan jeg jo ikke regne med. Man kan sige, at jeg har
leert at leve med det her, og det har min kone ogsd, og det betyder sG ogsd, at man skal finde en made, hvor

begge parter skal vaere meget mere tolerante, end hvis begge parter er raske” (23:5).

Forandringerne forbundet med handicappet beskriver Rasmus som veerende problematiske og forbundet

med mange udfordringer i segteskabet. Rasmus beskriver, hvordan det er vigtigt at finde en ny balance i
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hverdagen generelt, men ogsa en ny balance mellem mand og kone. Der er derfor behov for at indarbejde
nye vaner, som muligggr, at segteskabet vedligeholdes og bevares. Rasmus forklarer, hvordan hans kone og

ham har forsggt at opretholde deres aegteskab, i og med dets fundament blev sat pa prgve (23:5).

Rasmus og hans kone har faet hverdagen til at fungere igen. Begge forsggte de at undga at tale om proble-
merne, som hans handicap medfgrte, hvilket bidrog til udfordringer i deres segteskab. Ydermere har det
veeret problematisk, at konen “pludselig skulle tage f@rerpositionen” i deres aegteskab (23:12). Hun skulle
patage sig rollen som tusindkunster, hvilket var en lige sa stor udfordring for hende, som Rasmus’ handicap
gjensynligt har vaeret for aegteskabet. Med tiden har de faet indarbejdet vaner, som hjalper dem i hver-

dagslivet, og har begge lzert at leve med handicappet.

Som vist i ovenstaende er mange pargrende medspillere, og agerer i rollen som tusindkunstner nar det
handler om, at fa hverdagen til at fungere. Men som vi viser nedenfor, kan pargrende ogsa blive modspille-
re. For Lis spiller hendes mand en anden rolle. Ifglge Lis, vil han ikke patage sig den rolle, som andre parg-
rende patager sig nar deres naermeste diagnosticeres med kronisk sygdom. Lis forklarer saledes, da hun bli-

ver spurgt om, hvorvidt nogen af hendes pargrende har haft betydning:

"Det tror jeg ikke, at jeg vil sige. Det er mig selv. Ej, der er ikke sG meget at hente. Men det er ogsad fordi jeg
gdr til sG mange ting, altsa sa vil han ikke kgre hver gang. Jeg skal i hvert fald spgrge paent, og jeg hader at
spgrge. Jeg vil hellere have de kommer og siger ’jeg vil gerne kare’ (...) Nej, jeg har frygtelig sveert ved at be-
de om. Han kgrer sd, hvis han skal ud at handle eller lave noget andet, men alt hvad jeg gdar til det er pd
eget initiativ. Og det er ikke mange sp@rgsmdal der bliver stillet, og der er ikke ret meget opbakning, hvis jeg
skal sige det, men sadan er det (...) Jeg er sGdan holdt med at fortzelle fordi, hvis jeg fortaeller hvad jeg fejler,
sd har han i hvert fald oplevet det samme som mig eller han fejler lige sG meget, og sG kommer vi ligesom

ikke nogen vegne. Men sd har jeg heldigvis sG mange andre, som jeg kan laesse af pd”. (21:18).

Lis er tydeligvis pavirket af, at hendes mand ikke bakker hende op. Hun benytter sig i stedet af gode venin-
der og andre kvinder pa sit gymnastikhold, som hun ’laesser af’ pa. Lis undlader tit at spgrge sin mand, om
han vil kgre hende, da hun ikke altid magter at ‘overbevise’ ham om, at hun har brug for det (Strauss
1975:50). Derfor forsgger Lis ofte at cykle til vedligeholdelsestraning, hvilket betyder adskillige fald og styrt
(21:7). Hendes mand bliver i denne henseende en modspiller, som hun skal overbevise om, at hun virkelig
er syg. Uanset hvilken rolle de pargrende spiller for mennesker med handicap eller funktionsnedsattelser,

sa er det en rolle af betydning. For mange er det altafggrende at have pargrende, som bidrager med stgtte
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og opbakning samt mange former for praktisk hjzelp. Dette er i hgj grad med til at fa hverdagen til at funge-
re, mens det omvendte forhold ggr sig geeldende nar de pargrende ikke magter eller kan patage sig rollen

som tusindkunstner.

Forskydning, skred og brud

| det ovenstaende har vi redegjort for nogle af de mange aendringer og udfordringer, dagligdagen med et
handicap eller funktionsnedsaettelse kan byde pa. Som vi har set har livsomstaendighederne omsiggribende
konsekvenser for nogle patienter, mens de har mindre konsekvenser for andre. Vi har iseer lagt vaegt p3, at
tidslige og processuelle aspekter har betydning for, hvordan hverdagslivet handteres, men ogsa for accep-
ten og handteringen af, at kroppen er pa vej ‘et andet sted’ hen. Patienterne lever med progressive diagno-
ser, hvorfor fysikken gradvist forveerres. En ting er at den fysisk-kropslige funktion forvaerres, en anden ting
er, om patienternes oplevelser af den andrede krop kan andre sig, saledes at det er muligt opna en com-
monsense indstilling herom? | det fglgende vil vi forsgge at tydeligggre en raekke nuanceforskelle patien-
terne imellem i forhold til deres oplevelser og handteringer af, at de kroniske lidelser er blevet en del af
hverdagslivet. | den forbindelse har vi fundet det relevant, at inddrage Bech-Jgrgensens forandringstype-

kontinuum om forskydninger, skred og brud.

Forandringskontinuummet er betegnelser for tidsmaessige situationer man kan befinde sig i, alt efter om
hverdagslivets betingelser forandrer sig mere eller mindre omfattende og meerkbart. Forskydninger beskri-
ver de umaerkbare forandringer vi oplever hver eneste dag, mens brud er de mest maerkbare forandringer,
som betyder en omstrukturering af hverdagslivets selvfglgelighed. | spaendingsfeltet mellem disse to yder-
ligheder, findes skred, der udlgses nar der er sket tilpas mange forskydninger. Skreddene kan forarsage nye
forskydninger, men kan ogsa blive til brud (Bech-Jgrgensen 1994:111). Forandringer handteres forskelligt,
og i dette tilfelde betyder det, at processuelle og tidsmaessige aspekter ogsa har betydning for, hvordan
hverdagslivet med handicap eller funktionsnedseettelser handteres. Et taenkt eksempel er, at mennesker
som er fgdt med lidelsen, nemmere vil kunne leve med dette som en del af den altoverskyggende virkelig-
hed, mens andre der erhverver sig skaderne i et senere tidspunkt, maske har sveerere ved at opna en hver-
dagsbevidsthed omkring det. Det interessante i denne sammenhang er, hvordan vaner og rutiner, som tid-
ligere var med til at skabe sikkerhed i dagligdagen redefineres saledes, at de passer i forhold til de nye livs-

betingelser.
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Sygdom som biografisk brud

For 65-arige Iris eendrede ulykken alt. Iris var skolelaerer gennem 38 ar, og har altid vaeret meget aktiv. Hun
har tidligere gaet i motionscenter, spillet tennis, staet pa ski og undervist i skigymnastik. Privat har hun ogsa
altid veeret meget kreativ og filtet og syet nar hun ikke deltog i pigeklubben ’Ladycircle’ i lokalomradet. Til
daglig boede Iris sammen med sin mand i et treetagers hus. For 5 ar siden, dagen fgr hendes 60 ars fgd-

selsdag, havde Iris inviteret sine kolleger pa frokost. Iris fortzeller saledes om ulykken:

”Jeg faldt ned af trappen i det hus, vi boede i f@r af vores kaldertrappe. Det var dagen f@r min 60 drs fad-
selsdag. Jeg skulle have alle mine kolleger fra skolen til frokost dagen efter, og min rengagringsdame og jeg
skulle gare rent (...) Jeg ville lige tgrre den hylde af under trappen, men jeg kunne ikke na ind, sa tog en stige
fra reposen... jamen hvor idiotisk kunne man vaere, men det er fgrst bagefter man taenker over det (...) Sa
glider stigen bagud, og sa ligger jeg jo ovenpad stigen og sa klapper den ned og sa ryger jeg ned pa stigen
med hovedet farst. Sa jeg fik en temmelig stor blgdning oppe i min nakke, altsd inde i rygmarven. Altsd, der
var ikke noget braekket. Hvis det var breekket, sa var jeg formodentlig dgd, men hvis min renggringsdame
ikke havde veeret der, sd var jeg ogsd dad fordi jeg I jo med hovedet smasket ned i gulvet (...) Der blev rin-
get 112, og til at begynde med var jeg lammet fra halsen og nedad. Jeg kunne ikke en skid (...) Jeg var be-
vidstlgs, men vdgner op da jeg er pd vej ind i en scanner, og jeg taenker ‘hvad sker der? Hvad er der sket?’.
Jamen det er jo lige meget, hvor fysisk aktiv man har veeret, men bare fra at man har kunnet alting til at lig-
ge total hjzelpelgs (...) Der var da sddan lige nogle dyk ned de farste par ar, ma man sige. Men altsg, jeg var
heldig at min paere fungerede. Jeg var jo i stand til at kunne tale og forstd, hvad de sagde og alt mulig {(...)
Efter nogle dage pd hospitalet, sa kunne jeg begynde at Igfte min venstre hdnd lidt, men altsa jeg kunne ik-
ke sidde op selv. Der kom en fys og stablede mig op med store puder. Blev vasket og madet og... (...) Det var
et spgrgsmal om selvfalgelig at fa kontakt til det, som jeg kunne fG kontakt til (...) Altsd, det var jo ved at
drive mig til vanvid far fordi, at hver eneste gang jeg skulle et eller andet, sa skulle jeg bede andre om at ga-

re det. Det bliver man simpelthen sindssyg i hovedet af’ (26:1ff).

Iris beskriver manederne efter ulykken som traumatiske. Fra det ene gjeblik til det andet aendrede Iris’ liv
sig radikalt, og betgd omfattende og maerkbare forandringer, som pa én gang omstrukturerede hverdagsli-
vets selvfglgelighed (Bech-Jgrgensen 1994:111). Hun tilbragte tre uger pa hospitalet og efterfglgende fem
maneder pa en genoptraeningsafdeling. Iris kan i dag ga fa hundrede meter med en stok. Hun benytter sig
primeaert af rollator, el-crosser eller kgrestol til at komme rundt. Iris udtaler, at hun aldrig far det bedre, men

det handler om, at lzere at acceptere og fa det bedste ud af situationen. Hun er i dag selvhjulpen, idet hun

Kapitel: 3 | Hverdagslivet med sveere fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser

62



2011

har indrettet sin nye bolig til netop sine behov, men det har vaeret en kamp at komme tilbage til et funge-

rende funktionsniveau.

Iris’ fortaelling om sit handicap opleves som et afggrende vendepunkt eller turning point i livet, hvor hver-
dagen pludseligt vendes pa hovedet og livet pa ny skal defineres i forhold til de aendrede livsbetingelser,
som den biografiske haendelse, ulykken, medfgrer (Antoft 2001:86). Bury kalder dette vendepunkt i den bi-
ografiske fortzelling for disruptive event, som medfgrer og tilfgrer individets hverdag usikkerhed, kaos og

uorden (Bury 1982:171).

Iris” ulykke og efterfglgende handicap forstar vi som et biografisk brud. Hun var ngdsaget til at inkorporere
nye vaner, taktikker og rutiner | hverdagen idet ”... erstwhile taken-for-granted world of everyday life be-
comes a burden of conscious and deliberate action” (Bury 1982:176). Fra en normal og stabil tilvaerelse,
hvor der traekkes pa hverdagslivets naturlige indstilling, sa Iris” hverdag nu anderledes ud. Hun var ngdsaget
til at pabegynde en ny biografisk fortaelling, hvor hun matte forholde sig til livet primaert i en kgrestol, dets

udfordringer og konsekvenser.

Ifglge Bury bliver kronisk sygdom en fundamental nedbrydende erfaring, der viser sig som et brud i den bi-
ografiske fortaelling, hvorpa tidligere commonsense-viden ma revurderes og omdefineres. Konsekvensen af
det biografiske brud er, at hverdagen ma omorganiseres, idet tidligere aktiviteter nu bliver en udfordring el-
ler direkte umulighed. Netop disse konsekvenser betyder, at individet kan fgle sig som ’afviger’, hvilket kan
have betydning for individets selvopfattelse, identitet og forhold til sociale relationer samt hverdagslivet.
Ifglge Bury betyder dette, at den kronisk syge ikke kan forblive det menneske, vedkommende var tidligere,
og selvopfattelse eller selvet ma derfor rekonstrueres (Bury 1982:171f). Selvet eller rettere det mistede
selv, kommer til udtryk hos Charmaz, der argumenterer for, at kronisk sygdom netop medfgrer loss of self
grundet konsekvenser sasom; mistede funktionsevner, gkonomiske problemer, zgteskabs- og familiepro-
blemer samt stigma. Ydermere oplever mange kroniske syge at miste deres selvkontrol, idet de bliver im-
mobile og dermed afhangige af andre. Charmaz argumenterer for, at kronisk sygdom pavirker alle aspekter
af livet og i seerdeleshed hverdagslivet med sa stor kraft, at selvidentiteten og selvopfattelsen pavirkes i en

sadan grad, at det opleves som et tab - loss of self (Charmaz 1983:169f).

Ifglge Charmaz resulterer kronisk sygdom i, at mange oplever, at leve et begraenset liv med begraensede
muligheder. ’Living a restricted life’ er én af de konsekvenser, et individ kan opleve i hverdagslivet med kro-

nisk sygdom. Kristian oplever i hgj grad, at syggdommen har givet ham begraensninger i hverdagslivet. Kristi-
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an fik konstateret parkinsons i 1993, men i flere ar maerkede han ikke synderligt meget til sygdommen. |
dag ser livet anderledes ud: ”... men nu har den altsa taget magten. Sygdommen. Jeg far 25 tabletter om
dagen (...) Jeg kan sgu ingenting. Sygdommen har totalt overtaget mig. (...) Det arbejde pa garden det kan
jeg ikke nu. Jeg har ikke kreefterne. Tit kan jeg ikke tage en kop kaffe. Heenderne de hviler bare pa grerne af

koppen (...) det er squ den (sygdommen red.) der bestemmer, hvad jeg laver” (19:1,3,4).

Kristian oplever sygdommen som altdominerende idet, den har taget magten fra ham. Han er pa sin vis ble-
vet tilskuer til sit eget liv, der er domineret af parkinsons; han har resigneret. Kristians funktionsnedsattel-
se er blevet det centrale omdrejningspunkt i hverdagslivet med smerter, fortvivlelse, hospitalsbesgg og
magteslgshed (Charmaz 1983:172, Bury 1982:172). Kristian er ngdsaget til at fa hjaelp af sin samlever i det
daglige til pakleedning og hygiejne. Han beskriver det som irriterende, at skulle have hjelp til alting. Der er
tydeligvis tale om en anderledes oplevelse af sygdommens indtraedelse i livet, end Iris’. For Iris betgd ulyk-
ken en omvaeltning i livet fra dag til dag; et brud, mens Kristians parkinsons har veeret 20 ar undervejs. Kri-
stian har saledes gennemgaet hele kontinuummet af forandringer, fra umaerkelige forskydninger som er
blevet til skred, som med tiden har udviklet sig til et brud. | dag er Kristians sygdom sa invaliderende, at den
opleves som et brud, idet han ikke laengere kan leve sit liv som tidligere. Han kan ikke udfgre aktiviteterne
han tidligere gjorde. Han fgler sig sat ud af spillet pa trods af, at disse konsekvenser fgrst har vist sig 20 ar
efter sygdommens indtraedelse i livet (28:1f). Kristians samlever beskriver, hvordan Kristian intet orker laen-
gere. Hans krop vil ikke. For bade Iris og Kristian har hverdagens omvaeltninger i hgj grad bestaet af, at de-
res pargrende har mattet overtage og veere behjxlpelige med de daglige ggremal og ngdvendigheder

(Charmaz 1983:188f).

Ovenstaende illustrerer, hvorledes de svaere fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser kan opleves som
fundamentale brud i den biografiske fortaelling, og at bruddene kan indtraede pa forskellig vis. Et brud kan
tage form af noget der indtraeder pludseligt, men kan ogsa udvikle sig som en proces, der straekker sig over

lengere tid.

Sygdom som forskydninger og skred

Der har tidligere vaeret en opfattelse af kronisk sygdom, som veerende kaotisk, afvigende, og et biografisk
brud i hverdagslivet (Wind & Vedsted 2008:8) — alt sammen bidragende til at selvet trues, hvilket ogsa er til-

faeeldet for flere af patienterne. Dog er det ikke alle, der opfatter deres handicap eller funktionsnedsaettelse
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som gennemsyrende for hverdagslivet. Flere af patienterne udtaler, at de ikke oplever maerkbare forskelle i
hverdagslivet, men de er bevidste om, at de har progressive diagnoser.

Keld pa 73 ar bor til daglig pa en gard, hvor han sammen med sin kone har boet siden 1959 og drevet et
landbrug. Keld fik i 1989 konstateret parkinsons. Det kom sig af, at hans kone lagde meerke til, at Keld kun
svingede den ene arm nar han gik. Den anden arm hang livigs ned af siden pa ham. Keld kom til en neuro-
log, der gav ham ‘"dommen’ — parkinsons. De fgrste 10-12 ar oplevede Keld diagnosen som umaerkelige for-
skydninger, og var ikke rigtig maerket af sygdommen (Bech-Jgrgensen 1994:111). Omkring ar 2000 begynd-
te forskydningerne at udvikle sig til skred, men det er fgrst indenfor de sidste ar sygdommen har taget sit
greb i Keld. Han har ikke sa meget energi mere, og Keld og hans kone var ngdt til at seelge dyrene pa gar-
den, idet Keld ikke laengere kunne holde til det fysiske arbejde. Under interviewet bliver Keld spurgt, hvor-

dan sygdommen pavirker ham i hverdagen, hvortil han svarer:

”Jeg kan alting, men jeg er bare blevet alt for lenge om det. Og sd ved jeg ikke... sGdan med at gd pa stiger

og sadan... der er man ikke sd sikker laengere. Der er da visse ting jeg undlader” (20:8).

For Keld har diagnosen medf@rt begraensninger i hverdagen, men det er alle begraensninger, han med tiden
har lzert at leve med og accepteret, da de har indfundet sig som forskydninger og efter laengere tid udviklet
sig til et skred, da de blev mere maerkbare. Viggo som ogsa har parkinsons forklarer dette forhold “fordi det
er jo sddan, at den situation man kommer i, den vaenner man sig jo til” (27:1). Keld har netop vannet sig til,
at hverdagen har begraensninger. Han kan ikke leengere arbejde pa garden i timevis, sta pa stiger, cykle og
hans generelle energiniveau er faldet drastisk, men alligevel beskriver han ikke a&ndringerne som en fun-
damental forandring. | stedet er sygdommen og funktionsnedsaettelsen naarmere blevet en del af livet, som
har indfundet sig mere og mere over en arrakke. Kronisk sygdom opfattes ikke som et brud i hverdagslivet,
hvis den kroniske sygdom er en forventelig begivenhed (Wind og Vedsted 2008:10). Nar patienter diagno-
sticeres med kroniske sygdomme som parkinsons eller multipel sclerose, er der en forventningsgrad af, at
sygdommen Igbende forveerres. Keld har haft parkinsons i mere end 20 ar, og derfor er sygdommen blevet

en del af ham snarere end et turning point i hans liv, hvilket dog ikke var tilfseldet hos Kristian.

Hverdagslivets sociale orden er praeget af uforudsigelighed og usikkerhed i en konstant foranderlig verden,
snarere end stabilitet og forudsigelighed, hvor kronisk sygdom derfor indgar som en del af denne usikker-
hed (Wind & Vedsted 2008:9f). Grundet den sociale ordens konstante foranderlighed, bliver kronisk syg-
dom ikke opfattet som en fundamental forandring i livet. | stedet oplever Keld sin sygdom som en del af et

biographical flow, der er udtryk for, at den smelter ind i hverdagslivet, som en del af et fortsat liv (Faircloth
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m.fl. 2004:245). Dette skyldes iseer, at sygdommen er blevet en del af ham, som daglige forskydninger, der
over tid har udlgst et skred i selvfglgeligheden. Det biografiske flow kommer til udtryk hos Rasmus: ”Der
kom mange andringer, men de kom jo glidende, lige sG langsomt med begraensningerne” (23:3). Kronisk
sygdom, dens betydning og konsekvenser indgar som en glidende tidslig proces, der Igbende integreres i
hverdagslivet. Wind argumenterer for, at kronisk sygdom derved bliver et grundvilkar, som opnar status
som en naturlig-indstilling “praeget af gentagelser, det er en velkendt, seedvanlig, kontinuerlig tilstand, der
ikke skaber uorden og kaos og derfor ikke kraever saerlig opmaerksomhed” i hverdagslivet (Wind & Vedsted
2008:10). Blandt patienterne oplever vi dog, at det er meget sveert at opna en hverdagsbevidsthed omkring
kronisk sygdom, da vi ligesom Schutz forstar den naturlige indstilling, som viden vi traekker pa uden at laeg-
ge maerke til (Schutz 2005:9). | den indledende del af analysen og i ovenstaende har vi netop set, hvor man-
ge bevidste tanker patienterne ggr sig om diagnoserne og handteringen heraf, hvorfor vi neermere mener,

at den naturlige indstilling er noget patienterne efterstraeber.

For Keld, og flere andre patienter, er handicap og funktionsnedszettelser blevet en del af livet, som de ikke
kan aendre. Keld har levet med parkinsons i mere end 20 ar, hvilket bidrager til, at sygdommen og de for-
skydninger og skred den udlgser inkorporeres i hverdagen og ggres til en velkendt og kontinuerlig tilstand.
Wind argumenterer for, at nar kronisk syge mennesker har levet med deres sygdom i mange ar, er der
mange erfaringer og oplevelser, som gar igen og derved skabes en genkendelighed i den made livet formes
pa (Wind 2008:195). Flere patienter, heri blandt Keld, oplever daglige smerter, anfald, perioder med fald,
morgenstivhed eller medicinreguleringer, alt sammen forskydninger, som er medvirkende til at saette hver-
dagen i en form for ‘orden’. Med ‘orden’ menes, at de gentagende symptomer bliver genkendelige erfarin-
ger og oplevelser, som ggr at den ‘orden’ der leves med, foregar i bglgebevaegelser. | det daglige gar det op
og ned, og derfor lever mennesker med kronisk sygdom, ogsa med en bevidsthed om, at livet er omskifte-
ligt. Den tidligere usikkerhed, der generelt opleves med kronisk sygdom szettes i ‘system’, og opleves som
forskydninger og mindre skred i hverdagen. Smerter, morgenstivhed og ubehag er for mange en del af den-
ne ‘orden’, og dermed bliver denne en del af hverdagslivet, som patienterne er bevidste om naesten altid er
til stede. Der er derfor heller ikke tale om det kronisk syge menneskes heroiske kamp med overvindelse af
dramatiske forhindringer i hverdagen, men en kontinuerlig, udramatisk handtering af dagligdagens rutiner
og aktiviteter (Wind 2008:198). Kort sagt, bliver diagnoserne for Keld og Viggo ... heller ikke et prisme, man
ser alt igennem og som kaster en searlig glans og vinkler ens syn pa alt i livet” (Wind 2008:195). Den er nu
en del af hverdagen og indgar som et grundvilkar i livet (Wind 2008:196f), en livsomstaendighed, som vi tid-

ligere argumenterede for.
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Som ovenstaende illustrerer, er der bade patienter, der oplever handicappet eller funktionsnedsaettelsens
indtreeden i livet som et fundamentalt brud, eller som forskydninger og skred, der neermere opleves som en
del af livets rejse. Dog vil vi understrege, at der ikke er tale om et enten-eller-perspektiv, men at forandrin-
gerne indgar som et kontinuum, hvori patienterne placerer sig forskelligt alt efter, hvordan sygdommen
indtraeder i livet, og opleves af den enkelte. Forandringskontinuummet forstar vi til en vis grad som en re-
versibel proces, som lader sig ggre afhaengigt af patienternes handicap eller funktionsnedseettelse, ressour-
cer, indstilling til og handtering af symptomer og sygdomsudvikling, og hvor laenge de har levet med diag-
nosen. Nedenstaende fortalling om Grethe repraesenterer det reversible forandringskontinuum, ligesom vi

sa antydningen af hos Iris.

Grethes funktionsnedsaettelse skyldes en blodprop, og betgd derfor uventede og meget maerkbare foran-
dringer i form af et brud, som vendte op og ned pa hverdagslivets selvfglgelighed. Nytarsaften 2009 kunne
Grethe pludselig ikke se eller bevaege sin underleebe, og hun opdagede at hendes ene arm var slap. Der blev
ringet 112, og Grethe blev indlagt. Hun havde haft en blodprop i hjernen, var lammet i den ene side og
kunne ikke tale. Hun har efterfglgende mattet keempe med et handicap i den ene arm, hvor hun ikke har fg-
lelser i fingrene samt lammelse i den ene side af stemmebandet, der har bevirket en noget anderledes
stemme. Desuden har Grethe efter blodproppen veaeret darlig gaende, idet hun ikke har kontrol over sine
ben. Pa trods af at Grethe indledningsvist oplevede blodproppen som et brud, oplever hun den ikke leenge-
re som en fundamental andring i sit liv, som tilfaeldet var for Iris. Grethe mener selv, at hun har gjort sit
handicap til en del af sit liv, og hun fgler ikke, at det dominerer. Grethe udtaler: “Jeg synes, at jeg lever som
jeg har gjort hele tiden. Selvfalgelig er jeg blevet mere handicappet, men hjernen fungerer jo fint” (18:4).
Forandringer blodproppen har forarsaget, opleves ikke laengere som et brud, tvaertimod opleves de som
mindre forskydninger, som er blevet en del af hverdagslivets grundvilkar og rutiner sdsom, at hun har svee-
rere ved at ga og skal have mere hjzelp fra sin mand. Grethe er sdledes et eksempel p3, at det kan lade sig
gore, at ‘’komme tilbage’, pa trods af oplevelsen af et brud. Grethes fortzlling er ligeledes et eksempel p3,
hvordan tidslige og processuelle aspekter kan have betydning for, hvor patienterne 'nar hen’. Grethe ople-
vede blodproppen som et brud, men funktionsnedsaettelsen bliver ikke dagsordensszaettende, pa trods af

den altid tilstedeveerende bevidsthed herom.

Ovenstaende illustrerer, hvordan patienterne oplever andringerne i hverdagslivet som fglge af, at svaere
fysiske handicap eller funktionsnedseettelser indtraeffer enten som en glidende proces eller pludseligt. Vi
har forsggt at applicere forandringstyperne forskydninger, skred og brud, som forklarende begreber for de

nuanceforskelle der er i forhold til, hvordan patienterne oplever og handterer handicap eller funktionsned-
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saettelser i hverdagslivet. Williams argumenterer for, at medfgdte eller kroniske sygdomme, der opstar i en
tidlig alder, ofte ikke opfattes som et biografisk brud. Den kroniske sygdom bliver i de fleste tilfeelde en in-
tegreret del af individets biografi og selvopfattelse (Williams 2000:49f). Vi deler Williams opfattelse, men
mener det er vigtigt at understrege, at ovenstaende forhold ikke skal anvendes som en generel regel. Vi har
jo netop i det ovenstdende gennemgaet og argumenteret for det reversible forandringskontinuum. For
mennesker der har levet i mere end 20 ar med deres kroniske sygdom, og nu oplever den som en del af
hverdagens rutiner og normale flow, kan under selve diagnosticeringen have oplevet det som et brud. Are-
ne med sygdommen og den daglige inkorporering af rutiner i hverdagen, kan have bidraget til, at individet
efterfglgende oplever forandringerne som forskydninger og mindre skred. Vi argumenterer saledes for et
nuanceret syn pa, hvilken betydning patienterne tillaegger oplevelserne af hverdagslivet med svaere fysiske
handicap eller funktionsnedsaettelser, og at der ma tages hgjde for tidslige, processuelle og situationelle
aspekter i tolkningen heraf. Vi mener, det er muligt at gennemga en udvikling fra eksempelvis brud til for-
skydninger og omvendt, afhangigt af sygdomsudvikling, alder, maden sygdommen indtraeffer, livssituation,
ressourcer, om det er en forventelig begivenhed osv. Patienternes biografisk betingede situation spiller en
stor rolle i forhold til handteringen af det sendrede hverdagsliv, da den biografisk betingede situation er
”bestemmende for fremtidige handlinger og den mening og det formal, som disse handlinger har” (Jgrgen-
sen 2006:130). Den biografisk betingede situation betyder, at det enkelte individ indtager en bestemt posi-
tion i den fysiske, kulturelle og sociale omverden i forhold til bade det fysiske rum, ydre tid, status, roller i
det sociale system og endvidere moral og ideologi (Schutz 2005:29f, Jgrgensen 2006:129). Hvert enkelt in-
divid har altsa en unik position i forhold til de navnte faktorer, og netop derfor tillaagger mennesker hand-
linger, forskellige meninger, og traekker pa forskellige ressourcer* (Schutz 2005:30). Den biografisk betinge-
de situation er altsa et habitus-begreb, som er forklarende i forhold til, hvorfor patienterne oplever og
handterer situationerne de er havnet i pa forskellig vis, og denne bliver derfor bestemmende for, hvordan

de forsgger at indfri malene med deres handlinger.

* At mennesker kan tillaegge handlinger forskellige meninger, fordi de besidder unikke biografisk betingede situationer
virker umiddelbart som en modsaetning til at hverdagslivet er karakteriseret ved intersubjektivitet og kollektiv mening.
Schutz forklarer dette forhold ved, at den biografisk betingede situation pa én og samme tid er individuel og kollektiv,
da ingen har den ngjagtig samme position, men at mange placerer sig i naerheden af hinanden, hvorfor en hgj grad af
feelles erfaringer er mulig (Jgrgensen 2006:130).
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Opsamling — Sygdom som en del af livets rejse

Cheryl Mattingly anvender fire genrer, som er mader, hvorpa man kan forsta og handtere sygdom: Healing
as sleuthing, healing as battling disease, healing as fixing a broken machine og healing as transformative
journey (Mattingly 2010:54). | dette speciale vil vi anvende to af disse genrer, hvoraf fixing a broken machi-
ne anvendes i kapitel 5 mens transformative journey anvendes pa et mere overordnet og opsamlende plan;
som en metafor for den proces den enkelte patient ma gennemga, eftersom fysiske handicap og funktions-
nedsaettelser er blevet centrale temaer i hverdagslivet. Der er sdledes tale om en selv-transformation, som
bade omhandler de kropslige forandringer og at patienten skal finde sig til rette i forhold til bade en raekke
eksistentielle og praktiske aspekter af hverdagslivet (Mattingly 2010:74). Uanset pa hvilken made de sveere
fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser opleves og handteres, indgar patienterne og deres omgivende

hverdagsliv i en "transformative journey” (Mattingly 2010:73).

Tidligere har vi argumenteret for, at de fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser bliver en livsomstaen-
dighed. At leere at leve med de sendrede livsomstaendigheder kommer saledes til at indga i patienternes liv,
som en "transformative journey”. Rejsen er en personlig og social transformation som patienterne som fgl-
ge af de nye livsomstaendigheder 'skubbes’ ud i, og beskrives derfor ogsa som en “quest”, den enkelte ma
forfglge (Mattingly 2010:74). Det helt centrale ved begrebet transformative journey er, at uanset hvordan
patienterne oplever og handterer hverdagslivet med handicap eller funktionsnedszettelsernes indtraedelse i
livet, er en personlig og social transformation en decideret ngdvendighed — da de andrede livsbetingelser
"kraever’ at der rettes en vis opmaerksomhed mod dem. Transformationen af hverdagslivet er ofte sa om-
siggribende, at den ogsa betyder ndringer og har konsekvenser for pargrende, hvorfor de ogsa bliver ta-

get med pa denne processuelle og transformative rejse.

Hvordan patienter oplever og handterer hverdagslivet med svaere fysiske handicap eller funktionsnedsaet-
telser, kan der ikke gives et entydigt svar pa, da den transformative rejse er pavirket af patienternes biogra-
fisk betingede situation og sygdommens indtraedelse i livet som forskydning, skred eller brud, og er dermed
i hgj grad situationelt bestemt (Gannik 1999:22). Diagnosernes indtraedelse i patienternes liv betyder, at
det er ngdvendigt at omorganisere hverdagslivet, og de ma derfor tage pa en transformative journey sale-
des, at “den situation man kommer i, den vaenner man sig jo til” (27:1) og pa den made bliver det "indarbej-
dede vaner (...) der har udviklet sig over tid” og som derfor bliver en “del af livet” (23:10) — som mange af
patienterne selv beskriver det. En del af den transformative rejse er, at vedligeholdelsestraning nu indgar
som en fast del af patienternes hverdagsliv. Hvordan vedligeholdelsestraningen indgar og hvad den bety-

der for hverdagslivet, vil vi gennemga i efterfglgende kapitel.
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4 | Vedligeholdelsestraening og betydningen i hverdagslivet

Kapitel 4 omhandler vedligeholdelsestraening, som patienterne modtager i ordningen vederlagsfri fysiote-
rapi. Vi vil forsgge at treenge ind i de oplevelser patienterne har, og undersgge deres oplevelser af den fysi-
ske traening, holdtraening og deres relationer med de andre pa holdet. Vi gnsker at undersgge de fallesska-
ber og relationer, der udspringer af holdtraeningen og deres betydning. Vi gnsker desuden at redeggre for,
hvilken betydning vedligeholdelsestraening har for hverdagslivet, og hvordan patienterne tilgar denne. Slut-
teligt vil vi praesentere en typologi over, hvilke forhold patienterne oplever, er mest centrale i forhold til at
forsta vedligeholdelsestraning og de faellesskaber, der udspringer heraf. Indledningsvist vil vi praesenterer

treeningsholdene.

Kvindeholdet

Holdet bliver karakteriseret som et ikke-diagnosespecifikt neurologisk hold, og gar under betegnelsen
"kvindeholdet’. Holdet bestar af seks kvinder: Iris, Louise, Kamma, Elisabeth, Sally og Joan, der har for-
skellige former for neurologiske skader. Alle kvinderne pa nzer Joan modtager vederlagsfri fysioterapi,
og hun indgar derfor ikke som informant. Kvindeholdet har Lisbeth som fast fysioterapeut hver man-
dag og torsdagi 1% time af gangen, og har fungeret som fysioterapeut for kvindeholdet siden holdet
blev etableret for 10 ar siden. Louise er sidst ankommende pa holdet, og har deltaget i et ar, mens
Kamma har vaeret tilknyttet fysioterapien siden 90 erne. De resterende kvinder ligger indenfor denne
tidsramme efter, hvornér de er begyndt pa traeningsholdet.

Parkinsonsholdet

Det diagnosespecifikke ‘parkinsonshold’ bestaraf tre maend og to kvinder - Viggo, Keld, Kristian, Lis og
Karoline. Lisbeth er holdets fysioterapeut hver mandag formiddag, hvor parkinsonsholdet traener én
time ad gangen. Lis og Karoline er de nyeste pd holdet. Lis har kun varet pa parkinsonsholdet i et par
maneder, og Karoline i et ar. For maendenes vedkommende har Viggo vaeret tilknyttet holdet i snart 2
ar, mens Keld og Kristian har deltaget pa holdet i 7-8 ar.

Det blandede hold

Det ikke-diagnosespecifikke hold gar under navnet ‘det blandede hold’, og bestar af Rasmus, Grethe,
Ingrid og Krista, som har forskellige handicap og funktionsnedsasttelser. Krista modtager ikke veder-
lagsfri fysioterapi, men er egenbetaler og gar kun pa holdet én gang om ugen. De resterende trazner
tirsdag og fredag én time ad gangen hos fysioterapeuten Mads, og under observationsperioden har
holdet flere gange haft Lotte og Henrik som vikar. Rasmus har gaet pa holdeti 8-9 ar, mens Grethe er
den nyeste med opstart i 2010. Krista og Ingrid har gaet pa holdet i et par ar.
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Den fysiske traening og dens betydning

Vedligeholdelsestraening har ikke én opskrift pa en decideret traaningsform, men er afhangig af aspekter
sasom hvilket handicap eller funktionsnedsaettelse, der skal tages hensyn til, diagnoser, og hvilke mal der er
sat for at forhale forringelser eller vedligeholde et givent funktionsniveau. Fysioterapien tilbyder forskellige
muligheder alt efter, hvilket handicap eller funktionsnedsaettelse, der skal tages hand om og hensyn til. |
udgangspunktet foregar vedligeholdelsestraening pa hold, men derudover afggr den enkelte klinik og fysio-
terapeut, hvilken treeningsform der tilbydes. Derfor ser treeningsformen heller ikke ens ud for holdene. Fel-
les for vedligeholdelsestraeningen pa de tre hold er dog, at patienterne har et individuelt traeningsprogram,
som er udarbejdet af fysioterapeuten. Det individuelle treeningsprogram ligger fremme under selve traenin-
gen og muligger, at der kan registreres tider, mal, og antal ud for hver gvelse. P4 denne made kan bade fy-

sioterapeuten og patienten veere opmarksom pa forbedringer og forringelser.

Nar kvindeholdet ankommer til vedligeholdelsestraening pa klinikken, mgdes de altid i omkleedningsrum-
met. De skifter til sportst@j og kondisko og taler om, hvad der er haendt siden sidst. Herefter beveeger de sig

ind i traeningslokalet:

Inde i traeningslokalet langs en af veeggene er der en skaenk, hvor alle patienternes
traeningsprogrammer ligger. Der er desuden en kande med vand, og fem glas med
hver deres navne pa. Det virker helt hjemligt. Der er ogsa et musikanlaeg, der i
gjeblikket spiller Rod Stewart. Patienterne gar hver isaer i gang. Det er ikke sa af-
gorende, hvornar praecist patienterne gar i gang med traeningen. Nogle gar fgrst i
gang 5 minutter senere mens andre pabegynder traeningen med det samme. Nog-
le sidder pa en motionscykel, andre gar pa Ipbebandet og nogle traener deres ben
pa baenk. Det er tydeligt, at de har et individuelt program. Efter hver traeningssek-
tion gar de op til skaenken og skriver tider, niveau og belastning pa deres skemaer,
sa de hver gang kan se, hvor meget de er rykket siden sidst (9:2).

Ofte ankommer Louise tidligere end de andre, sa hun er sikker pa at fa Igbebandet som den fgrste. Herefter
placerer kvinderne sig ved de maskiner, de gnsker at arbejde med. Feltnoteuddraget viser, at kvinderne
mingelerer rundt mellem de forskellige maskiner alt efter, hvordan deres individuelle program er tilrette-
lagt. Kvinderne benytter maskiner som motionscykler, romaskine, benpres og ga/lgbeband samt redskaber
sasom vaegte, balancebraet, elastikker, bolde osv. Traeningen kan ogsa besta af en kort individuel seance
med fysioterapeuten Lisbeth, som kan forega pa en briks i samme lokale, hvor Lisbeth eksempelvis trykker
pa patientens haender eller ben. Kvinderne finder selv de redskaber frem, som de skal bruge. Dog kan det

vaere ngdvendigt, at Lisbeth giver en hjelpende hand med til at Igfte. Traeningen er hard for kvinderne, og
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de far generelt altid sved pa panden idet de traener hardt, intensivt og koncentreret. De sveder, puster og

presser hele tiden sig selv for at forbedre deres tider fra sidste traening.

Parkinsonsholdet ankommer til fysioterapiklinikken Igbende. Kvinderne skifter til T-shirt og kondisko inden
de pabegynder traeningen. Mandene treener i deres hverdagstgj, som ofte er skjorte og seler. Det eneste
de skifter er fodtgjet. Parkinsonsholdet starter timen med en kort individuel opvarmning, som enten forgar
pa crosstraner, cykel eller romaskine, hvilket fglges op af en 20-25 minutters feellestraening, hvor alle ligger
pa matter, og udfgrer gvelserne Lisbeth viser. Der er ingen musik, kun Lisbeths stemme, der forteller,

hvordan gvelserne udfgres korrekt.

Lisbeth viser gvelserne og taeller, hvor mange gange vi skal ggre hver gvelse. Det
er tydeligt, at patienterne kender dem. Det er hardt — faktisk en del hardere end
jeg troede, og jeg far sved pa panden ved mavebgjningerne. Det overrasker mig,
hvor gode patienterne er (9:4).

Det er tydeligt, at patienterne pa parkinsonsholdet generelt er darligere pa grund af deres diagnose end til-
feeldet er pa kvindeholdet. Der er ikke den samme intensitet i treeningen, men de traener koncentreret og
malrettet, og vi maerker pa egen krop, hvor hardt faellestraningen i virkeligheden er. Efter faellestraeningen
fordeler patienterne sig ud pa de forskellige maskiner, og fglger de individuelle treeningsprogrammer. Lis-

beth gar skiftevis rundt mellem dem og hjalper med indstilling af maskinerne.

Pa det blandede hold ankommer patienterne Igbende. Traeningen starter kl. 9, men det virker ikke til at vee-
re afggrende at komme til tiden. Krista opleves flere gange at komme 30 minutter inde i traeningen (2:1). Pa

det blandede hold traener de i almindeligt hverdagstgj:

Hun er klaedt i hvad jeg ville kalde hverdagstgj — cowboybukser og en lysergd rul-
lekravebluse, og sa har hun mange guldsmykker pa. Hun virker meget fin i forhold
til, at hun er her for at traene. Det eneste jeg tror, hun har skiftet, er skoene, som
er kondisko (1:2).

Holdets fysioterapeut starter traeningstimen ud med, at se pa de individuelle treeningsprogrammer og ind-
stiller maskinerne herefter, hvilket adskiller sig meget af de to andre hold, hvor patienterne selv sgrger for

dette (2:2).
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Formalet med observationsperioden var som tidligere skrevet blandt andet at maerke vedligeholdelsestrae-
ning pa egen krop, for derved at fa en stgrre forstaelse af vedligeholdelsestraning. Vi blev hurtigt opmaerk-
somme pa3, hvilken fysisk udfordring mange af gvelserne var — bade for vores vedkommende og for patien-
terne. Vi har mattet erkende, at traeningen er hardere og mere kraevende end vi havde forventet, og vi blev
i Ipbet af feltarbejdet udfordret pa vores egen fysik.

Generelt hersker der stor tilfredshed blandt patienterne omkring vedligeholdelsestraeningen. Samtlige pati-
enter giver udtryk for, at vedligeholdelsestraningen har stor betydning for dem, og for at hverdagslivet

fungerer pa mest optimale vis (17-28).

”0g jeg vil da sige, at jeg vil daeleme godt nok vaere grumme ked af det, hvis det var sddan, at jeg ikke kunne
fa det. Men ogsa fordi, at jeg kan ikke bare ga hen pa et hvilket som helst motionscenter og treene. Selvom
jeg godt ved, hvordan redskaberne skal bruges, sd vil jeg ikke kunne.. altsa du ved, at jeg skal have min fod
bundet fast med elastikker nér jeg skal kgre pd den der cykel, og sGdan er der forskellige ting, som jeg sim-
pelthen er ngdt til at have hjeelp til, og hvis du er ude at traene pd et almindeligt motionsinstitut eller hvad

det nu hedder... Jamen, du ved, at jeg kan jo ikke forvente, at der stdr en traener hos mig hele tiden” (26:4).

For Iris betyder vedligeholdelsestraening, at hun kan vedligeholde det funktionsniveau, hun har opnaet ef-
ter flere ars traening efter sin ulykke, hvilket hun understreger, ikke kunne lade sig ggre i et almindeligt mo-
tionscenter. Hun har brug for en fysioterapeut ved sin side, som han vaere behjxlpelig med redskaber og
indstilling af maskiner. Iris er klar over, at ”"det bliver heller ikke bedre. Men som sagt, hvis jeg ikke traener,
sd bliver det veerre” (26:5). Iris er bevidst om, at traeningen ikke kan forbedre hendes niveau, men hun kan
sgrge for, at det ikke bliver vaerre. Dette syn pa vedligeholdelsestraening synes at ga igen hos flere. Bente

beskriver ligeledes, hvilken betydning vedligeholdelsestraening har:

"Egentligt har jeg taenkt at det der fysioterapi, altsd jeg ved det er vigtigt for mig, og hvis ikke jeg gor det —
altsa jeg vil sige, jeg kan ikke maerke nogen forbedringer — men hvis jeg ikke har vaeret der, sa kan jeg godt
meerke at det er laenge siden, og sa skal det hele traenes op igen. Det er jo vedligeholdende fysioterapi”’
(28:1). Bente oplever ikke forbedringer i hverdagen som sadan. Forskellen oplever hun, hvis hun udebliver
fra vedligeholdelsestraningen, da hendes funktionsniveau hurtigt forvaerres (22:3). Flere af patienterne op-
lever en tydelig forskel, hvis de bliver vaek fra vedligeholdelsestraeningen (6:5,28:1,22:3,17:9). Det er tyde-
ligt, at vedligeholdelsestraeningen for mange patienter ikke bidrager til store forbedringer. | stedet bidrager
traeningen til vedligeholdelse og forhaling af forringelser. Men som vi skal se i det nedenstaende er den fy-

siske del kun ét aspekt af, at vaere tilknyttet treeningsholdene.
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Holdtrzaening

Ifglge Sundhedsstyrelsen tilbydes vedligeholdelsestraening hovedsagligt som holdtraening, hvilket under-
bygges af savel praktiske som faglige arsager, som beskrevet i kapitel 1. Holdtraening har desuden ogsa et
socialt aspekt, der kan drage fordele sdsom “Der ofte opstar en holdsolidaritet og et faelles ambitionsniveau,
som ikke alene stimulerer den enkelte deltager i selve traeningsseancen, men ogsa stimulerer holddeltage-
ren til at fortseette med gvelser hjemme” (Sundhedsstyrelsen 2008:10). | det fglgende vil vi redeggre for,
hvordan patienterne oplever holdtraeningen. Vi vil fokusere pa de forhold, patienterne selv oplever, er af-
gorende for at forsta de fallesskaber, der udspringer fra holdtraeningen, og som har betydning for patien-

ternes oplevelse af vedligeholdelsestraningen.

Faellesskaber set indefra

Patienterne pa kvindeholdet oplever, at holdtraening styrker fremmgdet til vedligeholdelsestraening fordi
de fgler sig forpligtet overfor hinanden. De fgler alle et personligt medansvar overfor gruppen og forsgger

derfor at deltage til hver traening.

"... det har betydning, at der er nogen, der venter pd en, sG man fgler sig lidt forpligtet. Det var noget andet
hvis du skulle ud og Igbe en tur alene. For her har du jo nogen der star og venter, og det bliver ogsad registre-

ret hver gang, og sd er det jo lidt ‘ng hvad laver hun i dag, eller hvorfor er hun her ikke?” (17:4).

Kamma beskriver, hvordan holdtraening motiverer hende til at traene, da hun fgler, at hun star til ansvar
overfor de andre kvinder. For hvis hun ikke kommer, bliver det ‘registeret’. Hermed mener hun i de andre
kvinders bevidsthed, da de vil undre sig over og delvist blive bekymrede, hvis hun udebliver. Iris er i hgj
grad enig. Hun mener, ligesom Kamma, at holdtraening giver en "ekstra forpligtigelse” (26:17) til at komme
som hun ikke ville opna, hvis hun gik til individuel treening, som hun desuden beskriver som “gribende ked-
sommeligt” (26:18). Vores indtryk af kvindeholdet er, at disse antagelser, hvor holdet og dets sammenhold,
holder kvinderne til ilden, er generelle for hele kvindeholdet. Et af vores fgrste indtryk af kvindeholdet un-
der feltarbejdet var, at der var tale om en gruppe kvinder, som virkede til at kende hinanden szrdeles godt.
Traeningen var praeget af god stemning og "som altid virker humgret hgjt hos kvinderne” (12:1). Det stod
klart efter de fgrste observationsdage, at der var tale om et socialt hold. Holdet arrangerer sommer- og ju-
leafslutning og derudover inviterer de hinanden hjem pa fgdselsdage. Kvinderne sender ogsa gaver til hin-
anden, hvis én har vaeret syg i leengere tid eller er blevet opereret, dog ses de ikke privat herudover. Det

f@rste indtryk vi fik af kvindeholdet, ses i nedenstaende feltnoteuddrag:
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Det star hurtig klart for mig, at dette kvindelige traeningshold er meget snakkende.
Der er sjeldent helt stille, hvor man kan hgre musikken. Kvinderne snakker ind-
byrdes. Nogle til hinanden gennem lokalet, og andre treener ved siden af hinan-
den. Det er bade den private snak, hvor én af dem forteeller om, at hendes barne-
barn fylder 7 ar i dag. Andre taler om traeningen. Det er tydeligt, at de stgtter hin-
anden meget. De roser hinanden, hvis de kan se, at én gar i et hgjere tempo end
normalt eller har sat kiloene op pa en maskine. De kender hinandens niveauer og
programmer siden de kan sige sddan noget. De stgtter hinanden, anerkender hin-
anden. Der er ogsa meget humor. Bade fra fysioterapeuten Lisbeths side og pati-
enterne imellem. De griner og har det sjovt (9:2).

Kvindeholdet opleves som et socialt hold, hvor snakken Igber frit og abent. Den uformelle og abne om-
gangstone mellem kvinderne bidrager i hgj grad til en uhgjtidelig og behagelig stemning, og der er ”... sd-
dan en bramfri tone imellem os og kan have lidt skaeg og stagtte hinanden ogsd, hvis det er ngdvendigt. Og
det synes jeg da er afggrende” (26:3). For Iris er det afggrende, at kvinderne stgtter hinanden, hvilket ogsa
Louise er enig i. Hun beskriver vigtigheden af, at kvinderne kender hinandens diagnoser, hvilket betyder, at
der er en vis accept og forstaelse af hinandens sygdom og situationer pa trods af diagnosernes forskellig-
hed. Louise forklarer, at "det er netop okay ikke at have det godt”, da holdet tilbyder en forstaelse, Louise

ikke oplever mange andre steder (22:7).

Kendetegnende for kvindeholdet er, at de stgtter og bakker hinanden op. De viser medfglelse, sympati og
forstaelse for hinanden: ”"Det kan ogsa veere, at man taenker ‘jamen det er jo leenge siden, gad vide om per-
sonen er syg’, sd pd den made bekymrer vi os ogsa. Sa jeg vil sige, at vi bekymrer os da lidt, eller jeg vil ma-
ske sige mere end lidt om hinanden. Nu har vi jo en pG holdet som har veeret faldet meget, og hvis hun sa ik-
ke har veeret der, sa taenker vi ‘nej nu er hun vel ikke faldet igen’. Og sa er der da en der ringer til hende. Sa

pd den mdde bekymrer vi os om hinanden” (17:4).

Foruden at kvinderne bekymrer sig om og stgtter hinanden, er kvinderne ogsa meget rosende. Som det illu-
streres i forrige feltnoteuddrag, roser kvinderne hinanden, hvis én har formaet at presse sig selv ud over
det normale. Pa kvindeholdet oplevede vi derfor ofte udtryk som ’'godt gaet’, du kan godt’, "hvor er du sej’
kvinderne imellem, hvilket bidrager til en stgrre holdsolidaritet (11:2). Iris forklarer, at der pa holdet er ”...
en enighed om, at man klemmer ballerne, og ggr hvad man kan” (26:7). Det er tydeligt, at der eksisterer et
faelles ambitionsniveau pa kvindeholdet, hvilket bidrager til at give en ekstra skalle under traeningen. Kam-
ma mener ogsa, at holdet har stor betydning for hendes fremmgde, men mener ikke, ligesom tilfaldet er
for Iris og Louise, at anerkendelsen fra de andre kvinder har betydning. "Jeg tror da ogsa, at det for nogens

vedkommende, hvis man siger ‘hold da op, det var godt gdet’, sa betyder det noget. Men for mit vedkom-
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mende er det ikke det, der har betydning” (17:4). Kamma kan ogsa se ulemper ved holdtraeningen, som de
andre kvinder ikke kan se. Hun mener, at holdtraeningen reducerer den individuelle tid sammen med fysio-
terapeuten. Desuden pointerer Kamma de udfordringer, hun mener, er forbundet med et ikke-
diagnosespecifikt traeeningshold som dette. Grundet de forskellige diagnoser kvinderne har, og deres vidt
forskellige funktionsniveauer, kan faellestraening ikke lade sig gg@re, som det eksempelvis kan pa parkin-
sonsholdet. Kamma mener, dette er aergerligt, da man ved faelles gulvgvelser kan ramme nogle muskel-
grupper, som hun normalt ikke bevaeger ved den almindelige holdtraening (17:2). For Louise og Iris hersker

der ikke ulemper ved holdtraening — for dem betyder kvindernes indbyrdes forhold mere end noget andet.

Parkinsonsholdet har et anderledes indbyrdes forhold end kvindeholdet. Det fgrste mgde med parkinsons-

holdet, gav anledning til fglgende iagttagelse:

Jeg fornemmer hurtigt, at patienterne indbyrdes har et anderledes forhold end
det tidligere hold i dag (red. kvindeholdet). De fem patienter taler faktisk ikke
sammen, men det er kun musikken jeg kan hgre, og Lisbeth der taler til dem hver
iser. Der er ikke opbakning fra dem til de andre patienter, ingen ros, ingen aner-
kendelse. De gar hver iszer op i deres individuelle program og virker ikke rigtigt til
at registrere de andre patienter. Jeg overvejer om det bare er i dag de er stille, om
de altid er sadan, og hvorfor de i sa fald ikke taler sammen. Jeg ved selvfglgelig
heller ikke, hvor lzenge de har gaet sammen. Umiddelbart ville jeg jo tro, at de
havde mere at tale om nar de har den samme diagnose. Jeg tager vist fejl (9:4).

Vi bemaerkede som det fgrste, at de fem parkinsonspatienter ikke snakker sammen. Der foregik kortere én-
til-én-samtaler, men dette var sjeldne forekomster. Holdet virkede langt mere reserveret og individuelt
opdelt end tilfeeldet var pa kvindeholdet. Som feltnoteuddraget viser, forekom tavsheden pa parkinsons-
holdet som en overraskelse. Vi havde forinden en antagelse om, at det diagnosespecifikke parkinsonshold
ville tale meget sammen, netop pga. den feelles diagnose og de problemstillinger det fgrer med sig. Pa trods
af den manglende kommunikation mellem patienterne pa parkinsonsholdet, oplever flere af dem vigtighe-
den af at vaere pa et hold (27:5f, 20:4,21:6f). Nar vi bad patienterne forholde sig til og overveje, hvilken be-
tydning holdtraening havde for dem, svarede to af mandene ”"Det er mig lige meget. Det generer ikke mig
at traene pd hold” (19:1,20:4). Som citatet antyder, er holdtraening for de to mand hverken godt eller skidt.
Der er en begraenset glaede ved holdtraeningen, men betydningen er dog alligevel til at fa gje pa, da de
samme patienter erkender, at det at deltage pa et hold, har betydning for deres fremmgde. Flere pointerer,
at hvis de modtog individuel traening, var de i tvivl om, hvorvidt de overhovedet kom (20:5f,27:6,19:2). Den
traeningsmaessige del, der adskiller parkinsonsholdet fra de to resterende hold er, at parkinsonsholdet har

25 minutters faellestraening, hvilket samtlige fremhaever vigtigheden af. Fellestraeningen giver ogsa en
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sjeelden gang anledning til snak mellem patienterne, som oftest relaterer sig til gvelserne. Det kan veaere
’puha, det er hardt’-kommentarer, som skaber en kortvarig kontakt med de andre pa holdet (13:3). Nar feel-
lestraeningen er slut, er samtalerne det i grove traek ogsa. Dette er ikke afggrende for de tre maend pa par-
kinsonsholdet. De oplever de andres tilstedeveerelse pa holdet som 'hyggelig’ (27:5), og der behgver derfor
ikke ngdvendigvis vaere direkte tale mellem maendene for, at de fgler, at der er tale om et faellesskab. For

meaendene er der tale om et samlet hold, blot ved de andres tilstedeveerelse.

Kvinderne pa parkinsonsholdet savner dog et staerkere band til de andre pa holdet. Bade Karoline og Lis gi-
ver udtryk for, at de savner "nogle lidelsesfaller, at snakke med, om de problemer jeg har” (27:3). Lis valgte
den pagzldende klinik specifikt fordi hun havde hgrt fra bekendte, at klinikken tilbgd deltagelse pa et spe-
cifikt parkinsonshold. For Lis har holdet ikke indfriet de forventninger, hun havde gjort sig. ”“Og sa hgrte jeg,
at der var en hel del parkinsonspatienter, der var samlet heroppe til det der gymnastik, og sd teenkte jeg, at
det kunne da veere dejligt at komme sammen med andre, der havde det samme. | stedet for at gé rundt
med det alene, og jeg kendte ikke rigtig nogen i byen, som havde parkinsons, sG det var nok det, der trak
mest (...) Det er selvfglgelig ikke sG meget jeg far snakket med de andre, som jeg mdske have troet” (21:6,8).
Lis havde en forventning om, at deltagelsen pa parkinsonsholdet ville betyde, at hun ikke laengere skulle
veere alene om sine problemer og bekymringer omkring sin parkinsons — at hun endelig ville mgde nogle
mennesker, hun kunne dele sine erfaringer med (21:11). Som beskrevet i kapitel 3, er begge kvinder for-
holdsvis nydiagnosticerede, hvilket kan have betydning for deres behov for lidelsesfaller og erfaringsud-

veksling med andre parkinsonspatienter.

Det blandede hold opleves af en patient saledes: "Der er jo ikke rigtig noget stemning. Det er stille og roligt,
og hver passer sit. SG er der jo lige Rasmus, der raber ndr der kommer en, og sa kigger man op, og sa bliver
man lige opmaerksom pd, at man ikke er alene dernede” (18:8). Grethe mener ikke, at der er nogen stem-
ning pa det blandede hold overhovedet. Alle er optaget af deres individuelle traeningsprogram, og Grethe
bliver kun opmaerksom p3, at hun traener sammen med andre, nar Rasmus siger noget. Vores indtryk af det

blandede hold, beskrives saledes:

Patienterne siger heller ikke her noget til hinanden. Der er i det hele taget en
utrolig ro, mens vi treener. Pa anlaegget kgrer noget meget beroligende musik, sa
lavt at det naesten ikke kan hgres. Ellers kan man hgre lydene fra de maskiner der
bliver brugt, og nar jeg eller fysioterapeuten samtaler med patienterne. Lige nu
kommer jeg endda i tanke om, at mens Ingrid og Grethe talte sammen hviskede
de ligesom. Maske fordi jeg var lige i naerheden, eller maske fordi de bare er vant
til at der er meget stille pa holdet? (1:3).
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Feltnoteuddraget illustrerer, hvordan stemningen opleves pa det blandede hold. Det er interessant, at ly-
den fra maskinerne er mere gennemtrangende end noget andet. To af kvinderne taler kort sammen, hvor
de hvisker, og eftersom dette var fgrste dag i felten, var vi i tvivl om, hvorvidt dette skyldtes vores tilstede-
veerelse. Vi opdagede dog, at holdet generelt er meget tavst, da det ikke er sadvanligt at patienterne pa
det blandende hold snakker sammen. Ofte er der helt stille pa holdet, og vi blev under observationen op-
maerksomme pa, og under interviewene meget bevidste om, at nogle af patienterne pa holdet ikke kender
hinandens navne. Pa trods af, at nogle af patienterne har gdet sammen pa holdet i adskillige ar, har de al-
drig haft en samtale og er ikke bekendt med hinandens navne: ”Ja, altsG den jeg har traenet laengst sammen
med, ja jeg kan ikke engang huske hvad hun hedder. Jeg tror det er 2-3 ar” (23:9). Citatet er ikke enestaen-
de. Ogsa Grethe er i tvivl om, hvad de andre kvinder pa holdet hedder (18:5). Som vi skal redeggre for i ne-
denstaende, eksisterer der forskellige relationer mellem patienterne pa de tre forskellige hold, der blandt

andet kan ses i den made, hvorpa patienterne interagerer med hinanden.

Relationer

Som vi har beskrevet i ovenstaende, oplever patienterne holdtraning pa forskellig vis. | dette afsnit vil vi
benytte Schutz’ begrebsapparat til at redeggre for, hvilke relationer som eksisterer mellem patienterne pa

de tre forskellige traeningshold.

Vi har ovenfor beskrevet kvindeholdet som et hold, praeget af en god stemning. Det stod hurtigt klart for
os, at kvinderne bruger hinanden til rad og vejledning omkring dagligdags-problemstillinger i deres samta-

ler. Nedenstaende feltnoteuddrag illustrerer blandt andet en samtale mellem nogle af kvinderne.

Iris taler gennem lokalet til Elisabeth, og jeg har en idé om, at disse to kvinder ma-
ske er blevet rigtig gode veninder. Iris fortaeller om menighedsradet, som hun er
en del af i byen. De sgger en ny praest, og hun er én af de personer, der skal be-
slutte, hvem der skal have stillingen. Midt i traeningen spgrger Iris ud i abent fo-
rum. ”Hvilke kvalifikationer synes | en preaest skal besidde?”. Kamma foreslar em-
pati, hvilket alle kvinderne er enige i. (...) Igen overrasker det mig, hvor meget
kvinderne hygger sig sammen. De taler sammen og har det sjovt og pjatter lidt
med hinanden. De gar ikke sammen to og to, men taler dbent ud i rummet, og stil-
ler spgrgsmal, sa alle kan hgre, hvad der bliver sagt. Det virker meget som et sam-
let hold, hvor de bare har hver deres traeningsprogram (10:2).

Feltnoteuddraget beskriver en typisk treeningsdag pa kvindeholdet. Mange samtaler og diskussioner foregar

i abent forum, hvor alle bidrager med sma anekdoter og kommentarer. Det var tydeligt under feltarbejdet,
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at disse samtaler og smasnakke bidrager til den gode sociale stemning pa holdet, og fungerer som en vigtig
del af kvindernes traening. Ofte har samtalerne mellem kvinderne et humoristisk isleet, og handler ofte om

oplevelser fra hverdagslivet sasom teaterstykker, rejser, indkgb og madopskrifter (11:2,12:1,16:2).

Forholdet mellem kvinderne baerer praeg af, hvad Schutz definerer som vi-relationer. Den sociale verden,
hvori hverdagslivets verden indgar, inddeler Schutz i fire sfaerer. Der er tale om verden for direkte erfaring
(umwelt), verden af samtidige (mitwelt), fremtid (folgewelt) samt fortid (vorwelt) (Jgrgensen 2006:131). |
verden for direkte erfaringer er der tale om ansigt-til-ansigt-relationer mellem 'konsociater’, som er den be-
tegnelse Schutz benytter om individer, der indgar i feellesskaber i tid og rum, og gensidigt er engageret i
hinandens biografi (Schutz 2005:39). Individer i vi-relationer indgar i direkte og personlige relationer, og de-
ler en feelles erfaringsverden, hvori der skabes og indlzeres hverdagslivstypologier. Disse kategoriseres som
1. ordens konstruktioner, og er typologier mennesker konstant benytter og skaber for at indga i relationer
med andre mennesker. Hverdagslivstypologier kan vaere typiske adfaerdsmader, persontyper og mgnstre af
underliggende motiver, der kommer til udtryk og er ngdvendige for at forsta den anden og dens adfeerd, og
muligggr at vi som forskere yderlige kan skabe typologier og handlemgnstre (2. ordens konstruktioner) pa

baggrund heraf (Schutz 2005:39f).

Der kan bade vaere hgj og lav grad af intimitet i vi-relationer, hvilket har betydning for graden af typologier-
nes tydelighed. Ifglge Schutz betyder en hgj grad af intimitet, at typologierne er svaerest at fa gje pa og om-
vendt (Schutz 2005:40,Jgrgensen 2006:132). For kvinderne galder, at holdet er preeget af vi-relationer med
en hgj grad af intimitet, da interaktionen bliver en del af en faelles erfaringsverden. Det er netop i den fael-
les erfaringsverden, at hverdagslivets typologier omkring livet med sveere fysiske handicap og funktions-
nedsaettelser, og behovet for vedligeholdelsestraening, skabes og indlaeres hos kvinderne (1.ordens kon-
struktioner). Ovenstaende feltnoteuddrag illustrerer netop kvindernes vi-relation, hvorved kvinderne be-
nytter sig af de andre kvinders erfaringer og rad. Det bemaerkelsesvaerdige er dog, at disse rad og videregi-
velse af erfaring sjeeldent relaterer sig til sygdom. Faktisk blev kvindernes handicap og funktionsnedsattel-
ser sjeeldent omtalt og diskuteret under vedligeholdelsestraningen. Et af formalene med holdtraening i ve-
derlagsfri fysioterapi er netop at give mulighed for, at mennesker med handicap eller funktionsnedszettel-
ser kan mgde andre ligesindede og derved fa glaede af hinandens erfaringer og oplevelser i deres situation
og pageeldende sygdom (Sundhedsstyrelsen 2008:10). Det interessante er derfor, at dette ikke er tilfeeldet
pa kvindeholdet. Louise beskriver i nedenstaende citat, hvilke emner kvinderne taler om, og hvorfor handi-

cap og funktionsnedsattelser netop ikke er ét af dem.
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"Det er bare nogle ganske almindelige hverdagsting, som man mdske snakker om, og sa far man gjort lidt
sjov ud af det i stedet for at det hele skal vaere sG alvorligt (...) Vi snakker jo naesten aldrig sygdom. Andet
selvfglgelig hvis der er én, der ikke har det godt, sG spagrger vi da, hvordan han eller hun har det, men ellers
sd snakker vi om alt muligt andet. Nogen snakker om, hvilke b@gger de lige har lzest eller ja, det er mange
ting — alt andet end sygdom (...) For mange der fylder deres sygdom jo rigtig meget, og sa gider de ikke, at

ndr de kommer til fysioterapeut, sa skal det ogsd handle om det. Man gider det ikke” (22:8).

Grunden til at kvinderne sjeeldent taler om sygdom, handicap og funktionsnedsaettelser, forstar vi som et
forsgg pa at undga, at sygdommen bliver altoverskyggende i livet. Der er naermest en faelles stiltiende ac-
cept af, at der blandt kvinderne ikke tales om sygdom under vedligeholdelsestraeningen. Kvinderne har en
sygdom, men er den ikke. Samtaleemnerne kvinderne imellem bliver derved ogsa en del af en normalise-
ringsproces, hvori kvinderne forsgger at vaere ligesom alle andre. Det er ikke til at "hgre’, at samtalerne ud-
folder sig blandt en gruppe kvinder, som har fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser tilfzlles, og de
kunne i princippet lige sa godt udspille sig pa et bowlinghold, gymnastikhold eller lignende. Kvindernes 'fzel-
lesnaevner’ kunne lige sa vel veere noget andet, men den kontekstuelle livsomstaendighed binder dem sam-

men.

Vi har tidligere beskrevet, at stemningen pa kvindeholdet baerer praeg af at veere uformel og uhgijtidelig,
hvilket kan have en vaesentlig betydning for den hgje grad af intimitet kvinderne imellem (Jgrgensen
2006:183). Den uformelle stemning pa holdet samt fysioterapeutens uformelle organisering af den fysiske
traening, ser ud til at fremme intimiteten pa kvindeholdet. Kvinderne finder selv redskaber frem, indstiller
selv maskiner og de uformelle samtaler, der omhandler hverdagslivet, ser ud til at fremme intimiteten mel-
lem kvinderne. En af konsekvenserne ved den hgje grad af intimitet p& kvindeholdet er, at fysioterapeuten
har besveaerligheder med at have individuelle samtaler med hver af kvinderne, uden de resterende kvinder
blander sig eller lytter med. Under kvindernes traening gar fysioterapeuten skiftevis fra den ene til den an-
den kvinde for at hgre, hvordan det gar, og hvorvidt der skal tages hensyn til noget under dagens traening
(9:3). Vi vender tilbage til fysioterapeutens rolle i kapitel 5, men i denne henseende er det interessant, at
fysioterapeuten beskriver, at kvindernes gode forhold kan besveerligggre muligheden for private og fortro-
lige samtaler med kvinderne. Den hgje grad af intimitet pa kvindeholdet opleves af kvinderne som en posi-
tiv side af traeningen, mens fysioterapeuten kan opleve den hgje grad af intimitet som en slagside (29:5). Vi
kan dermed ikke konkludere, at en hgj grad af intimitet ngdvendigvis er bedre end en lav grad af intimitet.

Det afhanger af den aktuelle kontekst vi-relationerne udspilles i.
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| verden for direkte erfaring findes ogsa parkinsonsholdet, som ligeledes bestar af direkte og personlige an-
sigt-til-ansigt vi-relationer. Pa dette omrade er holdet sammenligneligt med kvindeholdet, men den afgg-
rende forskel pa holdene er graden af intimitet. Hvor kvindeholdet baerer praeg af en hgj grad af intimitet,
baerer parkinsonsholdet praeg af en lav. Som skrevet tidligere, males intimiteten pa graden af tydeligheden
af typologier (1.ordens konstruktioner) (Schutz 2005:40, Jgrgensen 2006:132). Under interviewene med pa-
tienterne pa parkinsonsholdet omtalte de hinanden efter professioner. Hermed menes, at eksempelvis Vig-
go pa parkinsonsholdet, blev omtalt af de andre, som ‘isenkreemmeren’ der refererer til Viggos tidligere er-
hverv, mens Kristian og Keld, blev omtalt som ‘landmaend’ (19:5f,20:4,27:5). Vi blev opmarksomme p3, at
de hver iseer havde besvaer med at huske hinandens navne, men det blev mere igjefaldende jo flere vi in-
terviewede, at de hver isaer omtalte hinanden efter profession. Grunden hertil skal findes i, at parkinsons-
holdet som regel er meget tavst, men de fa gange der tales sammen, sa handler det om tidligere erhverv,
profession, bopael og sa videre. Kristian beskriver saledes: ”Jo, vi snakker sammen ndr det byder sig, hvor
den bor og hvor den bor” (19:2). Citatet illustrerer den lave grad af intimitet, som eksisterer pa parkinsons-
holdet i og med, at de kun kender fa informationer om hinanden, hvorfor én gar under betegnelsen ’isen-
kreemmeren’. Betegnelsen er et eksempel pa den lave grad af intimitet som forekommer blandt holdets vi-
relationer. Betegnelserne ‘landmand’ og ‘isenkreemmerne’ forstds som 1.ordens konstruktioner. Patien-
terne pa parkinsonsholdet benytter sig af disse 1. ordens konstruktioner til at skabe typologier over hinan-
den og derved nemmere kunne forsta hinandens adfeerd. 1.ordens konstruktionerne baerer praeg af den la-
ve grad af intimitet, og de typificerende begreber omhandler derfor ikke det individuelle menneskes per-
sonlighed eller saeregenheder, udover profession (Schutz 2005:40). Holdets fysioterapeut er opmaerksom
pa den lave grad af intimitet, og mener at det skal begrundes med, hvad vi forstar som deres biografisk be-

tingede situationer:

"Der er to af de maend, der er landmaend. De snakker da ikke lige om alting, vel? Jeg tror, at den kultur de
kommer med, og det liv de har levet, det betyder rigtig meget i det her. Og sd er det nogle mere stille typer”
(29:5).

Pa trods af at det ofte kun er dele af individets personlighed, der kommer til udtryk og kun brudstykker af
den biografiske situation, der afdakkes, da opleves og opfattes den Anden i verden for direkte erfaring, som
et unikt individ i en unik biografisk situation uanset, hvor flygtigt og overfladisk forholdet ma vaere mellem
vi-relationerne (Schutz 2005:39). Ifglge Schutz kraever alle andre former for sociale relationer end vi-
relationer med hgj intimitet, at vi konstruerer adfaerdsmgnstre, typiske persontyper, holdninger og adfaerd

hos den Anden, for at forsta vores medmennesker i verden af samtidige. Den distancerede relation mellem
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de-relationer bevirker, at man netop ma benytte sig af typificeringer for at forsta den Andens adfeerd og op-
forsel. Dette kan ggres ved, at benytte allerede eksisterende typificeringer, som er gjort i tidligere erfarin-
ger med vi-relationer eller ved at skabe nye typificeringer om de samtidige. | modsaetning til vi-relationer i
verden for direkte erfaring, star netop de-relationer i verden af samtidige. Hvor Schutz opererer med 'gra-
den af intimitet’ i verden for direkte erfaringer, sa opererer han med forskellige grader af anonymitet i de-
relationer (Schutz 2005:40). Hermed menes, at den distancerede relation mellem de-relationerne kan varie-

re (Jgrgensen 2006:134f).

Det blandede hold befinder sig i speendingsfeltet mellem vi-relationer og de-relationer. Grunden til, at hol-
det befinder sig i dette graenseland er, at patienterne indgar i en ansigt-til-ansigt-relation under vedligehol-
delsestraeningen, og er derfor bevidste om hinandens eksistens, som i dette tilfelde indikerer en vi-
relation. Patienterne kender ikke hinandens navne pa trods af, at flere af dem har treenet sammen i flere ar.
Grethe og Rasmus g@r under interviewene selv opmarksom pa, at de ikke kender de andres navne, og
Rasmus benavner derfor de andre han traener med, som "de gamle springgymnaster” (18:4f,23:8f). Hol-
dets interaktion er desuden praeget af en begraenset konversation, som bidrager til den lave intimitet mel-
lem patienterne. De siger goddag og farvel til hinanden, hvilket ofte er den eneste verbale interaktion un-
der vedligeholdelsestraeningen (2:1,6:1,7:1). Den mere formelle stemning, der hersker pa det blandede
hold samt fysioterapeutens staerkt organiserede traeningsform, ser ud til at mindske intimiteten i vi-
relationen. Hermed hentydes til, at holdets faste fysioterapeut sgrger for, at alle maskiner og redskaber lig-
ger klar til patienterne inden traeningen pabegyndes. Disse relationer er i princippet vi-relationer med sa lav
grad af intimitet, at de befinder sig i foromtalte spaendingsfelt mellem vi-relationer og de-relationer. Det
kan derfor diskuteres, hvorvidt det blandede hold kan identificeres som det ene eller andet, dog argumen-
terer vi for, at det blandede hold ogsa besidder de-relationer med forskellig grader af anonymiteter. Som
det ogsa er tilfaeldet pa parkinsonsholdet, kender det blandede hold heller ikke hinandens navne. Dette vi-
ste sig bade under deltagerobservationen og senere i de individuelle interviews, hvor patienterne ikke prae-
cist var klar over, hvem der gik pa holdet (18:5). Forvirringen pa det blandede hold omkring, hvem der reelt
gar pa holdet skyldes den fleksible ordning, hvor det er muligt at pabegynde eller afslutte dagens traening
fer tid. Dette forvirrer flere patienter pa holdet, da de grundet den lave grad af verbal interaktion, aldrig har

faet styr pa, hvem de treener med.

Vi har i ovenstaende identificeret forskellige sociale relationer pa traeningsholdene. Pa kvindeholdet op-
treeder tydelige vi-relationer med en hgj grad af intimitet, mens parkinsonsholdet besidder en lav intimitet.

Det blandede hold befinder sig i spaendingsfeltet mellem vi-relationer med meget lav grad af intimitet samt
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de-relationer med lav til middel grad af anonymitet. Det skal pointeres, at relationerne kan a&ndre sig med
tiden, hvorfor vi ikke kan sige noget om, hvorvidt parkinsonsholdet lave intimitet over tid vil stige, kvinde-
holdets intimitet falde eller det blandede hold zndre sig til rene vi-relationer. De nuveerende relationer
mellem patienterne illustrerer blandt andet de feellesskaber, som eksisterer pa holdene, hvilket vi redeggr

for i nedenstaende.

Faellesskaber set udefra

For de tre treeningshold gzelder, i og med det er vederlagsfri fysioterapi, at patienterne ikke er garanteret at
modtage ydelsen. Hermed menes, at der hvert ar tages stilling til, fra fysioterapeuten og den praktiserende
lzeges side, hvorvidt patienten fortsat har behov for traeningen og derfor stadig skal modtage vederlagsfri
fysioterapi. De tre hold er derfor ikke fastlaste, da nye patienter kan tilslutte sig og andre stoppe. Det ken-
detegnende er dog, at de fleste patienter har behov for livslang vedligeholdelsestraening og derfor vil mod-
tage ydelsen resten af livet. Vi oplevede, at nogle patienter tog pauser fra holdet, af grunde sasom depres-
sioner, skader, sygdom osv., som kunne betyde manedernes fraveer pa holdet. Dette var eksempelvis til-
feeldet for Sally pa kvindeholdet. Under observationens fgrste dag, mgdte vi Sally, som skulle traene pa hol-
det for fgrste gang i fem maneder. Hun havde valgt at tage en pause fra traeningen grundet private om-
steendigheder og darlig psyke (9:2), hvilket er muligt i ordningen uden hun mister retten til at treene. Dette
betyder, at patienter der modtager vedligeholdelsestraening, har en vis form for frihed til at vaelge traenin-
gen til eller fra fra gang til gang eller i en given periode. Dog skal det tydeligggres, at der for disse menne-
sker er tale om, at treeningen er ngdvendig for dem for at vedligeholde deres funktionsniveau. Derfor er det
ikke hensigtsmaessig at fraveelge treeningen, hvilket de fleste heller ikke ggr, men i denne henseende skal
det blot bemaerkes, at udeblivelse fra traeningen er et personlig valg, og ikke et brud pa en kontrakt. Det
personlige valg kan dog blive pavirket af feellesskabet, da flere fgler sig forpligtet til at komme til vedlige-

holdelsestraeningen, pa grund af de andre patienter som tidligere beskrevet.

Erfaringsfjerne feellesskabsformer

| det fglgende vil vi praesentere Ferdinand Tonnies og Zygmunt Baumans teoretiske bud pa feellesskabsfor-
mer. Nar vi anvender Tonnies analytiske dikotomi gemeinschaft og gesellschaft og Baumans etiske og aeste-
tiske feellesskaber er vi bevidste om, at det i udgangspunktet er teorier, hvis forstaelser af feellesskaber in-
deholder normative forestillinger om samfundet pa makroniveau (Falk 2005:63, Jacobsen 2005:448). Vi ar-

gumenterer dog for, at disse faellesskabsformer er anvendelige i forhold til specialets mere mikro-
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orienterede niveau, da vi anvender dem som en teoretisk ramme til at analysere og forsta de fallesskaber,
vi har observeret i forbindelse med holdtraeningen. Faellesskabsformerne skal dermed forstds som en teo-
retisk ramme, der indeholder en raekke beskrivelser af faellesskabsformer i samfundet generelt, hvoraf nog-
le af aspekterne kan genfindes pa de tre traeningshold. De erfaringsfjerne faellesskabsformer er derfor teo-
retiske konstruktioner eller typologier som skal bidrage med, at vi senere kan lave en typologi (2.ordens
konstruktioner) over nogle af de forhold patienterne oplever, er mest centrale i forhold til at forsta vedlige-

holdelsestraening.

Tonnies sondrer mellem to normaltyper pa faellesskabsformer: Gemeinschaft og Gesellschaft, der er analy-
tiske konstruktioner hvorimellem det virkelige liv bevaeger sig (Falk 2005:63). Gemeinschaft er den zldste
og mest grundlaeggende faellesskabsform, hvor nggleord som sammenhangskraft, feellesskab og varighed
er kendetegnende og hvor individet involverer og engagerer sig fuldt ud med hele dets personlighed. Ge-
meinschaft er en feellesskabsform, som betegner det indre band, der kan eksistere i familier, slaegt og reli-
gion, hvor mennesker er forenet gennem sadvane, sprog og tro, og derfor tilbyder individet en fast og varig
kollektiv identitet (Jgrgensen 2006:145,Falk 2005:62f) gennem individets vaesenvilje (Falk 2005:64). Ge-
sellschaft derimod anses som den nyere feellesskabsform, der kendetegner et mere Igst og mindre rodfee-
stet feellesskab, der ofte praeger mere moderne samfund. Faellesskabsformen er ofte bygget op omkring en
enkeltstaende sag med et bestemt formal, hvorved gesellschaft bestar af ydre band mellem mennesker,
som mgdes i faellesskabet med netop formalet og interessen for gje. Individet investerer kun visse sider af
sig selv og sit samlede liv i faellesskabet, og kan til enhver tid bryde selskabet op, hvis malet er ndet og inte-
ressen ikke laengere er til stede. Der er her tale om menneskets valgvilje, da indgaelsen i gesellschaft netop
er et individuelt til- eller fravalg afhaengigt af personlige interesser. Hvorimod gemeinschaft er bundet op af
feellesskabets deling, da er gesellschaft forbundet med at bytte — hermed menes, at indgaelsen i ge-
sellschaft er forbundet med en udveksling af goder, hvor individet forventer at fa noget ud af at indga i feel-

lesskabet, som kan vaere behjalpelig med at na det givne mal individet har i sigte (Falk 2005:63f).

Denne distinktion mellem faellesskabsformer er Tonnies ikke alene om at g@re sig, da Bauman senere udvik-
lede distinktion mellem faellesskabsmodellerne det etiske faellesskab samt det aestetiske feellesskab. Det eti-
ske feellesskab, der efterstreebes af de jure-individer, giver sikkerhed, vished og tryghed i en usikker og for-
anderlig verden. | det etiske faellesskab tilbydes et holdbart, forpligtende og langsigtende engagement, hvor
forholdet individerne imellem, er praeget af en etisk forpligtelse overfor feellesskabet. Individerne foretraek-
ker dette fellesskab idet de mangler ovenstaende kvaliteter i deres livsprojekter, hvor de ikke selv kan ska-

be sikkerhed og tryghed i deres tilvaerelse, og derfor tyer til det 'broderligt delende’ fallesskab (Bauman

Kapitel: 4 | Vedligeholdelsestraening og betydningen i hverdagslivet

oo
N



2011

2002:74f). For de jure-individer geelder, at de kaemper en forgaeves kamp for at blive en del af de facto-
individualiteten, som kendetegner individerne i det aestetiske feellesskab, som er Kants definition pa det
faellesskab, hvor individet adskiller sig fra deres samtidige. | det aestetiske faellesskab geelder, at de facto-
individet er herre over egen skaebne og ved hjalp af egen kraft. Det aestetiske faellesskab adskiller sig mar-
kant fra det etiske feellesskab, da det skal vaere lige sa let at skille ad, som det har vaeret at saette sammen.
Derfor skal sestetiske faellesskaber kun besta i det omfang, at de yder individet tryghed og tilfredsstillelse,
og skal dermed kun besta ’indtil videre’ (Bauman 2002:67). Det der afggr, hvorvidt aestetiske faellesskaber
opstar eller oplgses, afhaenger af feellesskabets skabere — de facto-individerne - som til enhver tid kan
traekke stgtten tilbage. Derfor er disse faellesskaber ofte hverken langsigtede eller holdbare, da individet
ethvert gjeblik kan traekke sig ud af faellesskabet, nar det ikke laengere behgves eller er ngdvendigt for indi-
videts projekt. Faellesskabets band er derfor heller ikke bindende, og udelukker ikke indgaelse i andre feel-

lesskaber samtidigt (Bauman 2002:68).

Der er mange overensstemmelser mellem forstaelsen af gemeinschaft og det etiske feellesskab samt ge-
sellschaft og det aestetiske feellesskab. Det interessante i denne sammenhang er, at de fallesskaber der
opstar pa traeningsholdene har en flygtig karakter, da de er praeget af fallesskabsformen gesellschaft og
faellesskabsmodellen det aestetiske feellesskab. Gesellschaft forstaet pa den made at patienterne kan til- el-
ler fravaelge vedligeholdelsestraningen, og det aestetiske faellesskab forstaet pa den made, at de som de-
facto individer gennem vedligeholdelsestraeningen kan tage ansvar for og forsgge at pavirke deres egen

skaebne.

Pa trods af de forskellige relationer, som eksisterer patienterne imellem pa traeningsholdene, tilbyder ved-
ligeholdelsestraeningen et faelles stasted — et feellesskab, der i udgangspunktet er bygget op omkring forma-
let at vedligeholde et funktionsniveau eller forhale forringelser. Tilstedevaerelsen pa treeningsholdene og
investeringen i faellesskabet, bestar kun sa laenge det giver mening. Patienterne indgar derfor i faellesskabet
som, hvad Tonnies beskriver som interessepartnere (Falk 2005:62f), der karakteriserer fallesskabets opsta-
en. Derfor skal det eestetiske feellesskab blot besta i det omfang, at vedligeholdelsestraening har et formal,
kan ggre en forskel for den enkelte og dermed yde individet tryghed og tilfredsstillelse i hverdagslivet
(Bauman 2002:67). £stetiske feellesskaber kan, ifglge Bauman, beskrives som knage-faellesskaber, hvor in-
dividet midlertidigt kan "haenge’ individuelt oplevede erfaringer eller ggremal pa 'knager’ der udggres af
forskellige former for interesser, for herefter at tage dem ned igen, og placere dem andetsteds (Bauman
2002:73). Fellesskaber bliver derfor flygtige, da individet kan investere sin interesse pa en anden knag, hvis

det pageldende feellesskab ikke leengere opfylder individets behov.
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"Uanset deres braendpunkt har aestetiske feellesskaber det traek til felles, at de band der opstdr mellem de-
res deltagere, er overfladiske, pligtbetonede og flygtige. Eftersom det er underforstdet — og aftalt pd for-
hdnd — at disse band kan rystes af pd forlangende, fordrsager de kun et ringe ubehag og stort set ingen
frygt. (...) De er bogstaveligtalt »bdnd uden konsekvenser«. (...) Ligesom de forlystelser, der tilbydes i tema-
parker, skal zestetiske faellesskabers band »opleves«, og de skal opleves pa stedet — ikke tages med hjem og

konsumeres i den daglige trummerum” (Bauman 2002:73f).

Som citatet illustrerer, er der tale om rumligt afgraensede fallesskaber. Vedligeholdelsestraning kan derfor
ses som ét af de knagefellesskaber, hvor patienterne kan blive en del af et fallesskab, der eksisterer sa
lenge, der er behov for traeningen eller sa laenge patienten modtager vederlagsfri fysioterapi. For patien-
terne geelder, at de relationer der eksisterer mellem dem, og de fallesskaber der opstar pa baggrund af
holdtraeningen ’ikke tages med hjem og konsumeres i den daglige trummerum’. Vedligeholdelsestraeningen
har blandt andet bidraget til en hgj grad af intimitet mellem kvinderne pa kvindeholdet, men pa trods heraf
ses kvinderne ikke privat (26:3). Treeningen kan betragtes som et flygtigt faellesskab underforstaet, at feel-
lesskaberne der eksisterer pa de tre hold, hverken har etiske forpligtigelser, langsigtede engagementer og
nar som helst kan brydes op. Det flygtige faellesskab vedligeholdelsestraeningen tilbyder, er et stasted, hvor
patienterne kan fgle tryghed og sikkerhed, uden at blive defineret som afvigere for: “et eller andet sted sd
faler jeg mig pa lige fod med dem. Jeg faler ikke de taler ned til mig, for det kan man nemlig godt opleve nar

man er handicappet, fordi sG er man jo anderledes pa en eller anden made” (28:5).

Opsamlende om de fzaellesskaber vedligeholdelsestraningen tilbyder, uanset om der er tale om hgj eller lav
grad af intimitet, vi- eller de-relationer, er der tale om et tidsligt og rumligt afgraenset faellesskab, hvor pati-
enterne blandt ligesindede kan vaere dem de er, uden kun at blive defineret ud fra deres handicap. Selvom
patienternes handicap og funktionsnedsaettelser er den livsomstaendighed, der udggr grundlaget for faelles-
skabet, og den rumlige kontekst faellesskaberne udspiller sig i pa fysioterapiklinikken, i hgj grad er bundet
op pa patienternes dysfunktioner, er indholdet for faellesskabet ikke ngdvendigvis defineret herved. | oven-
stdende har vi netop gennemgaet, at der ikke pa nogle af holdene i udpraeget grad tales om sygdom.
Tveertimod anses vedligeholdelsestraeningen af de fleste som et frirum, hvori patienterne investerer bade
manifeste og latente interesser. Manifest interesse forstaet som den fysiske traening og det vedligeholden-
de aspekt, og latent interesse forstaet som at traningsfaellesskabet bidrager til en normaliseringsproces,
hvori man ikke kun defineres ud fra sit handicap. Selvom det flygtige treeningsfaellesskab bidrager til ‘nor-
malitetsfglelse’, skal vi senere med udgangspunkt i patienternes motiver i forbindelse med vedligeholdel-

sestraeningen se, at det for nogle gzlder, at de gerne ville, at faellesskaberne var praeget af etiske og ge-
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meinschaft-karakteristika. Dog vil vi fgrst i nedenstaende se neermere pa, hvordan vedligeholdelsestraening

indga i patienternes hverdagsliv.

Vedligeholdelsestraening i hverdagslivet

Det fglgende afsnit omhandler, hvordan patienterne oplever vedligeholdelsestraeningen som en del af
hverdagslivet. Vi vil undersgge patienternes forskellige tilgange til vedligeholdelsestraningen, der har be-
tydning for, hvordan de inkorporerer den i hverdagslivet og hvilken betydning den har. Vi vil ved hjlp af
Schutz’ begrebsapparat redeggre for de motiver, der kan ligge bag patienternes deltagelse pa holdtraenin-
gen, som kan have betydning for deres tilgange til treeningen udover den rent kropslige del. Afslutningsvist
vil vi lave en typologi over patienterne som patienttyper, der afhaengigt af deres handlinger og motiver er

forklarende for, hvordan vedligeholdelsestraeningen inkorporeres forskelligt i hverdagslivet.

Under interviewene blev vi opmaerksomme p3, at alle patienterne ansa vedligeholdelsestraeningen som en
ngdvendighed i forhold til at forhale og vedligeholde forringelserne (17-28). Derudover stgdte vi pa én spe-
cifik tilgang halvdelen af patienterne har til vedligeholdelsestraeningen, som er beskrivende for, hvordan
den handteres og inkorporeres i det omgivende hverdagsliv. Halvdelen af patienterne tilgar vedligeholdel-
sestraeningen som et arbejde, hvilket ogsa er det erfaringsneere begreb de anvender om vedligeholdelses-
traeningen (28:2+5+11,17:8,18:5,26:16,20:10,19:8). Netop arbejds-tilgangen vil vi se naermere pa i det fgl-

gende:

”Jeg ved jo godt at genoptraeningen er rigtig vigtig for mig (...) Men jeg taenker det egentligt lidt som ekstra
arbejde, det gar jeg faktisk (...)Men det er lidt en balancegang... jeg ved ikke helt om man kan sige, at jeg al-
tid har lyst, men jeg ser det som noget i forleengelse af mit arbejde. Jeg har taenkt, at det er meget praktisk,
at det er en del af mit arbejde, for sa er det noget der skal g@res, og sGdan er det bare. PG den made tror jeg

0gsd det er nemmere at komme af sted” (28:5ff).

Bente beskriver, at hun anser og betragter vedligeholdelsestreeningen som en form for arbejde, hvilket ggr
det nemmere for hende at komme til vedligeholdelsestraeningen (28:2). Bente er i fleksjob, men de mange
timer hun bruger om ugen pa at vedligeholde og traene sit handicap, og de mere end 7 timer hun bruger
ugentligt pa et skjult handicap, bidrager til fglelsen af fuldtidsarbejde. Bente er ikke alene om at betragte

vedligeholdelsestraening som et arbejde. Kamma beskriver:
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"Genoptraeningen er en del af mit liv. Vi har bgrnebgrn relativt langt vaek, og der tenker jeg da lidt over hvis
jeg skal derover nogle dage, om det rammer en eller to dage, hvor jeg skal til genoptraening. Hvis det ram-
mer sddan, at det er to dage jeg ikke kan komme til genoptraening, jamen det vil jeg ikke ret gerne have,
fordi det er ligesom mit arbejde. Og det er jo et arbejde, fordi det betyder s meget at du gdr til det. Altsad,

man melder ikke fra uden grund” (17:8).

Kamma har levet med sclerose i mere end 25 ar, og det er for hendes vedkommende blevet en del af livet.
Hun er klar over, hvor vigtig vedligeholdelsestraening er for hendes funktionsniveau, og hun aflyser derfor
ngdigt. Det er interessant, at Kamma ligesom tilfaeldet er hos Bente, tilgar vedligeholdelsestraeningen som
et arbejde. Dette arbejde er blevet en del af hendes rutine, som hun planleegger andre aftaler efter, som
det ville veere tilfeldet med et decideret arbejde (17:6). Kendetegnene for Kamma og Bentes tilgang til
traeningen som et arbejde omhandler flere aspekter. Blandt andet star det tidsmaessige aspekt centralt, idet
mennesker med sveaere fysiske handicap eller funktionsnedszettelser bruger meget tid pa symptomkontrol
og regimengdvendigheder, som i sig selv kan bidrage til oplevelsen af et arbejde. Desuden er vedligeholdel-
sestraening vigtig og ngdvendig at komme til, hvis de vil vedligeholde funktionsniveau eller forhale forrin-
gelser. Vedligeholdelsestreeningen bliver derfor, ligesom et arbejde, dagsordensattende og noget de plan-

leegger resten af deres tid ud fra (17:6,28:6).

Under interviewet med Kristian, hvor hans samlever Anna ogsa var til stede, forklarer de forskellen pa ved-
ligeholdelsestraening og medlemskabet i Parkinsonforeningen. De mener, at én af de stgrste forskelle er det
sociale aspekt, som de i hgj grad finder i Parkinsonforeningen med begrundelsen: ”"Det er der, hvor de ud-
veksler de ting, som man nok ogsa kunne ggre ved fysioterapeuten, men ved at det sddan mere er en ar-
bejdsplads, hvor de har en time, og sd er der ikke meget mere der, for sa kan vi ikke nG mere” (19:8). Kristi-
an og hans samlever oplever fysioterapiklinikken som Kristians arbejdsplads, da det er stedet han traener el-
ler rettere arbejder for at forhale forringelser. Det giver derfor ogsa mening for Kristian, at parkinsonshol-
det ikke er et udpraeget socialt hold, der udveksler erfaringer og oplevelser, da det ikke hgrer sig til pa en

arbejdsplads. | stedet skal der arbejdes den time traningen varer.

For patienterne gzelder, at idet vedligeholdelsestraening betragtes som et arbejde, oplever de at have noget
at sta op til. For manges vedkommende bliver vedligeholdelsestreening et af de fa faste holdepunkter i
hverdagen, idet langt stgrstedelen af patienterne ikke kan arbejde eller i forvejen er udenfor arbejdsmar-
kedet grundet pension (23,18,25,26,22,17,24,21,27,19,20). Patienterne oplever derfor, at have meget tid til

at fglge de indre stremme af bevidstheder og indskydelser i hverdagen, hvilket for halvdelen af patienterne
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bidrager til, at de i stedet betragter vedligeholdelsestraeningen som et fast arbejde, for at vaere bundet me-
re op af den ydre tid, for netop at skjule eller glemme de flydende tilstande, som hverdagen uden et arbej-

de kan forarsage.

Ifglge Schutz er mennesket underlagt to former for tid, nemlig den ydre og den indre tid. Den indre tid (du-
rée) er en bevidsthedsstrgm af indre oplevelser og begivenheder, der griber ind i hinanden, og som ikke er
opdelt i fortid, nutid og fremtid. | stedet vil oplevelserne flyde sammen, da nutidige oplevelser kan forbin-
des med fortidige begivenheder og minder. Ligeledes kan fortiden opfattes og forbindes med fremtidens
begivenheder (Bech-Jgrgensen 2005:15). Den ydre tid er derimod kronologisk tid (Schutz 2005:39), ogsa
kaldet for normaltiden eller klokketiden, hvor begivenheder er tidsmaessigt struktureret i en reekkefglge. De
to forskellige former for tid, ydre og indre, er usammenlignelige, men kan forbindes idet den indre tids be-
givenheder ved hjzlp af refleksionen, kan blive projiceret over i den ydre tid (Bech-Jgrgensen 2005:16). Alle
mennesker har bade den indre og den ydre tidsopfattelse som en integreret del af bevidstheden, men det
der afggr, hvorvidt individet oplever tiden som henholdsvis mere ydre eller indre, afhaenger af de konkrete
situationelle omstaendigheder, der omgiver det enkelte individ (Jergensen 2006:129). Det er dermed i hgj
grad individets livsomstaendighed, som vi redegjorde for i kapitel 3, der er afggrende for individets tidsop-

fattelse.

Nar patienterne anser vedligeholdelsestraening for et arbejde, kan det begrundes med, at de forsgger at
projicere den indre tids flydende tilstande over i den ydre tid (Bech-Jgrgensen 2005:16). Under interviewet
med Keld, spgrger vi ham om, hvorvidt han er tilfreds med, at vedligeholdelsestraening foregar om formid-
dagen. Hertil svarer Keld: “Jeg ved ikke om det sadan sidder i en fra arbejdslivet, at det er om formiddagen
at der arbejder man, og sG holder man fri om eftermiddagen” (20:10). For Keld har traeningen overtaget det
formiddagsarbejde, han tidligere udfgrte pa garden. Ved at identificere traeningen som det arbejde han tid-
ligere udfgrte om formiddagen, undgar han netop at komme udenfor de ydre begivenheder og de sociale
strukturer, som eksisterer i den indre tid. For andre mennesker kan det maske lyde tillokkende at vzere
udenfor den kvantificerede tids pres, da mange kan vaere bundet meget op af den ydre tid. For patienterne
kan den indre tids flydende tilstande blive for uholdbar, ustabil og ustruktureret. De har behov for, at fgle
sig bundet op af den ydre tid, hvilket blandt andet g@res ved at anse og betragte vedligeholdelsestraeningen
som et arbejde. Vi har tidligere beskrevet, at vedligeholdelsestraeningen er en fleksibel ordning, hvor pati-
enterne har mulighed for at komme f@r eller efter det fastsatte traeningstidspunkt for det givne hold. Gre-

the beskriver, hvorfor hun altid paregner at komme praecis til det fastsatte traeningstidspunkt:
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"Det er jo fra 9-10, og jeg har jo altid veeret klar over, at ndr man skal mgde, sa skal man mgde. Man skal jo
mgde og vaere der den time. Der er nogen der farst kommer 9.15, og hvis man skulle mgde pé arbejde, s

skulle man jo ogsG mgde til den tid” (18:5).

Det er vigtigt for Grethe at komme praecist til vedligeholdelsestraeningen starter kl. 9, hvilket hun ogsa ville
gore, hvis hun skulle mgde pa arbejde. Hun benytter sig derfor ikke af den fleksibilitet, som der stilles til ra-
dighed i treeningen. Grethe mgder desuden op til treeningen nyvasket og ifgrt almindelig hverdagstgj og
smykker, og det er saledes ikke til at se, at hun skal til treening og ikke pa arbejde (18:2,1:2). Grethe er ikke
den eneste, der forsgger at strukturere hverdagen efter den ydre tid. | kapitel 3 har vi redegjort for Strauss’
kategorier, hvori 'at organisere sin tid’ er ét af de omrader som ogsa beskriver, hvordan patienterne har
forskellige strategier til, hvordan de organiserer hverdagen efter deres fysiske handicap eller funktionsned-

saettelser. Rasmus forsgger, ligesom Grethe, at strukturere hverdagen efter den ydre tid:

" Jeg s@rger ogsd for at komme op til nogenlunde samme tid hver dag. Det ma ikke begynde at flyde ud eller
bytte om pa dag og nat, det gar slet ikke, sa der har jeg nogle helt bestemte vaner. For hvis ikke jeg gar det,
sd tror jeg tingene begynder at flyde for meget, hvis ikke der er nogle bestemte rammer man faglger eller er
indenfor. Hvis ikke jeg har nogle bestemte rutiner, sG er jeg bange for, at jeg siger ‘jamen sa skidt med det,

det betyder ikke sG meget’. Men hvad er der sa tilbage efterhdnden!? Man skal lige passe pa” (23:11f).

Rasmus er bange for, at de flydende tilstande vil overtage hans hverdag, og derfor forsgger han at struktu-
rere hverdagen efter den ydre tid. P4 den made bliver Rasmus en ‘del af samfundet’ idet, at han ikke over-
giver sig til den indre tid (Bech-Jgrgensen 2005:16). Vi kan stille spgrgsmalet, hvorfor det forholder sig sale-
des, at halvdelen af patienterne betragter vedligeholdelsestraening som et decideret arbejde, og hvorfor
langt stgrstedelen forsgger at projicere den indre tid over i den ydre? Svaret skal findes i, at det er forskelli-
ge strategier og teknikker til at skabe indhold og stabilitet i en hverdag, der i forvejen er preeget af forskyd-
ninger, skred og brud, jf. kapitel 3. Ved at tilga vedligeholdelsestraening som et arbejde, forsgger patienter-
ne at indga indenfor de sociale strukturer og derved forblive en “del af samfundet’. Arbejdet indgar derfor i
hverdagslivet som en normaliseringsproces, der ggr, at patienterne til en vis grad er bundet af den ydre tid,
i modseetning til det omgivende hverdagsliv, som ofte er bundet op pa indre tid. Dog afhanger oplevelsen
af indre og ydre tid, og i hvor hgj grad traeningen opfattes som et arbejde af, hvorvidt patienterne i forvejen
er bundet af den ydre tid i forhold til arbejde, familiesituation og lignende. Der gar derfor ogsa en raekke ka-
rakteristika igen blandt de patienter, der tilgar traeningen som et arbejde; deres handicap eller funktions-

nedsaettelser er meget invaliderende, og for stgrstedelen geelder, at den indre tids flydende tilstande er
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dominerende. De befinder sig udenfor arbejdsmarkedet og er i en familiesituation, hvor der ikke lsengere er
hjemmeboende bgrn. Selvom vedligeholdelsestraeningen i sig selv kan minde patienterne om, at de i for-
hold til deres fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser afviger fra det ‘normale’, kan arbejdstilgangen

vaere med til at opna en fglelse af, at indga i samfundet pa lige fod med andre.

Opsamling - Vedligeholdelsestraening som del af hverdagslivet som projekt

For at forsta hvordan mennesker med sveere fysiske handicap og funktionsnedszettelse oplever vedligehol-
delsestraening, dens betydning og hvordan de inkorporerer den i hverdagslivet, skal vi veere opmaerksomme
pa det projekt vedligeholdelsestraeningen indgar i. Vedligeholdelsestraening som handling skal forstas i lyset
af, hvilket projekt denne handling er en del af, hvilke motiver der ligger bag handlingen, hvilken mening
handlingen tillegges samt handlingens tidsstruktur (Jgrgensen 2006:128). Et projekt er ifglge Schutz for-
bundet med, at vi kan forestille os den afsluttede og udfgrte handling (act), som er formalet for de igang-
vaerende handlinger (actions). Selve handlingen er den menneskelige adfeerd, vi udfgrer i den igangveeren-
de proces pa baggrund af erfaringer fra tidligere projekter. Vi tillaegger fremtidige handlinger mening gen-
nem tolkning af tidligere erfaringer. Det er derfor i seerdeleshed den biografiske betingede situation, der er
bestemmende for de fremtidige handlinger, og de meninger vi tillaegger disse (Jgrgensen 2006:130). Igang-
vaerende handlinger (actions) er med til at indfri projektets mal (act), og det er netop denne fremtidige af-

sluttede handling, man har for gje og kan forestille sig afsluttet undervejs i projektet (Schutz 2005:43).

Vedligeholdelsestraening, dens betydning og inkorporeringen af denne i hverdagslivet, kan betragtes som
projekter med dertilhgrende motiv, mening og tidsmaessig struktur. For mennesker med svaere fysiske han-
dicap og funktionsnedsattelser bliver vedligeholdelsestraening et projekt, som overordnet tager udgangs-
punkt i, at vedligeholde handicap og funktionsnedsattelser som et aspekt af patienternes transformative
rejse, som beskrevet i kapitel 3. En del af projektet omhandler patienternes deltagelse i den ugentlige trae-
ning pa trods af daglige smerter, treethed, laegebesgg og psykiske op og nedture som muldvarpe-tilstanden,
der er det erfaringsnaere begreb fysioterapeut Lisbeth anvender om patienternes tilstand, hvor de dykker
psykisk (29:3). Det kan i sig selv veere en kamp at komme til traeningen, bade fysisk og psykisk, hvilket tages
med i patienternes beregning af, hvorvidt de kan overkomme og har overskud til at deltage i den pageel-
dende traening (29:3,23:8). Fzelles for patienternes projekter er, at motivationen til at deltage i vedligehol-
delsestraeningen pa trods af smerter, treethed eller lignende omhandler en bevidsthed om, at treeningen
forbedrer deres fysik, omgivende kan resultere i et stgrre energiniveau, mindske stivhed eller vedligeholde

det opnaede funktionsniveau — det er en ngdvendighed (22:3,17:3,26:4,18:3).
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Projektet indeholder et saerligt tidsperspektiv, hvor fortid, nutid og fremtid er blandet i et tidsmaessigt miks
grundet tidligere erfaringer og fortolkninger af disse, der har betydning for fremtidige handlinger. Derfor er
det ifplge Schutz vigtigt at sondre mellem to former for motiver bag projektet — for at-motiver og fordi-
motiver. For at-motiver henviser til selve mdlet for handlingerne, der skal tilvejebringes i fremtiden. For at-
motiverne refererer derfor til fremtiden, og i den igangveerende handlingsproces, er det udelukkende dette
motiv, der er for gje (Schutz 2005:45f). Patienterne motiverer deres deltagelse i vedligeholdelsestraning
med, at det er en decideret ngdvendighed, som vi gennemgik tidligere. Traeeningen bidrager til, at patien-
terne kan leve med handicap og funktionsnedsaettelser i hverdagen, og opretholde en talelig tilveerelse pa
trods af smerter, traethed, stivhed osv. Patienterne motiverer dermed deres deltagelse i vedligeholdelses-

traeningen med fglgende for at-motiv:

e At vedligeholde et givent funktionsniveau eller forhale forringelser som fglge af handicap og funkti-
onsnedsaettelser, og derigennem forsgge at opretholde et sa normalt fungerende hverdagsliv som

muligt.

Under deltagerobservationen og i patientinterviewene blev det tydeligt, at der eksisterer et overordnet for-
at motiv for deltagelsen i vedligeholdelsestraeningen, praesenteret ovenstaende, mens der eksisterer for-
skellige fordi-motiver. Der er her tale om fordi-motiver, der refererer tilbage til oplevelser i fortiden, der har
betydning for, hvordan vi agerer og hvorfor. Fordi-motiver omhandler derfor de bagvedliggende arsager til
en handling (Schutz 2005:46). Det som er afggrende for, hvordan patienterne oplever vedligeholdelsestrae-
ningen skal dermed findes i, hvilke motiver de tilgar traeningen med. Nedenstaende viser de fire fordi-
motiver eller begrundelser vi pa baggrund af kapitel 3 og 4 har identificeret hos patienterne pa tveers af

holdene:

¢ Ngdvendighed — den fysiske traenings ngdvendighed
e Socialt samveer - ikke-sygdomsrelateret faellesskab
e Socialt samvaer med ligesindede - sygdomsrelateret faellesskab

e Traening som arbejde - normaliseringsproces
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Typologi - oplevelse af vedligeholdelsestraning

Pa baggrund af kapitel 3 og 4, og med udgangspunkt i Schutz’ begrebsapparat, vil vi i det fglgende praesen-
tere en opsamlende typologi over forskellige patienttyper og deres oplevelser af vedligeholdelsestraening
samt den betydning vedligeholdelsestraening har for hverdagslivet. Typologien tager saledes afszet i patien-
ternes forskellige ovenstaende fordi-motiver, deres oplevelser og handtering af vedligeholdelsestraening
samt de faellesskabsformer, der udspringer pa baggrund af relationen til de andre patienter. Nedenstaende
typologi bliver derfor 2. ordens konstruktioner over nogle af de forhold patienterne oplever. Vi kan pa
tveers af det empiriske datamateriale identificere fire typiske patienttyper med forskellige indstillinger og
oplevelser af feenomenet vedligeholdelsestraening, og hvordan den indgar i hverdagen. Typologien i det fgl-
gende skal forstas som en konstrueret model over de typiske handlingsforlgbsmgnstre i det empiriske da-
tamateriale, hvortil vi har knyttet patienttyper, der indeholder elementer, der er afggrende for at kunne
udfgre handlingsforlgbsmegnstrene. Hver patienttype tager saledes udgangspunkt i de forskellige fordi-
motiver, som udgegr grundlaget for handlingerne (Jgrgensen 2005:138). Typologien er derfor en social kon-
struktion (2.ordens konstruktion), vi som forskere har dannet pa baggrund af patienternes subjektive ud-
sagn og meninger (1.ordens konstruktion), som er medvirkende til, at vi kan begribe og forsta den sociale

virkelighed.

Ad 1: Den fysisk orienterede

Den fysisk orienterede er den type, hvis handicap og funktionsnedsaettelser endnu ikke har udviklet sig til et
sa kritisk stadie, at det er invaliderende for andre aktiviteter i hverdagslivet. Handicap og funktionsnedsaet-
telser som livsomstaendighed, opleves som umazerkelige forskydninger, og har derfor ikke affgdt brudlignen-
de forandringer i hverdagslivet. Det omgivende hverdagsliv er saledes stadig preeget af mange aktiviteter.
Vedligeholdelsestraening er derfor blot én hverdagslivsaktivitet blandt flere, sdsom deltagelse i arrange-
menter i patientforeninger, familie og fritidsinteresser. Denne type indgar derfor i flere forskellige sociale
faellesskaber i hverdagslivet, og netop derfor oplever denne type ikke et decideret behov for at indga i et
faellesskab med andre patienter. Derimod oplever typen vedligeholdelsestraening som en ngdvendighed, og
det primaere fordi-motiv. Vi vil tilfgje at vedligeholdelsestraningen overordnet anses som en ngdvendighed
af alle fire identificerede typer, men at den veegtes hgjest af den fysisk orienterede type. Treeningen drejer
sig saledes om det rent kropslige og tilgangen til traeningen er derfor overvejende mekanisk. En repraesen-

tant for denne type siger:
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"Altsd jeg kan ikke undvaere det, for sd bliver mine muskler stive, det gar de. (...) SA jeg skal simpelthen trae-
ne. Det er jo selvfalgelig ogsa noget med den sygdom jeg har, som man fokuserer mere pa. For nogle dr si-
den, ndr jeg var pa sclerosecenteret, der fik jeg af vide at jeg ikke madtte traene sG meget, men at jeg skulle
holde pause. Men det er jo ligesom vendt de sidste par dr. For nu skal jeg jo bare klg pa. Hvis jeg ikke trae-

nede, sd havde jeg siddet i en kgrestol nu, det er der overhovedet ingen tvivlom”(17:3).

Det drejer sig om, at holde handicap og funktionsnedseettelser i skak sa laenge som muligt. Fallesskab og
det sociale pa holdet opleves som noget sekundaert. Det er rart at det er der, men der er ikke et egentligt
behov for det, da det bliver deekket i det omgivende hverdagsliv. Den fysisk orienterede koncentrerer sig
om og under traeningen for at sikre det bedst mulige traeningsmaessige udbytte. Typen ggr derfor heller ik-

ke noget szerligt veesen ud af sig i forhold til de andre patienter.

Ad 2: Den begraenset fellesskabssggende

Denne type gnsker et godt forhold til de andre patienter, men det skal vaere et fallesskab uden etiske for-
pligtigelser og langsigtede engagementer, der nar som helst kan brydes op. Typen straeber efter de nyere
faellesskabsformer som gesellschaft og det eestetiske feellesskab, og gnsker ikke at investere hele sin per-
sonlighed i treeningsfaellesskabet. Fallesskabet med andre patienter afgraenser sig tidsligt og rumligt til blot
at foregd under vedligeholdelsestraningen, og typen gnsker altsa ikke herudover, at investere hverken tid
eller interesse heri. Den begraenset faellesskabssggende tilgar og oplever derfor vedligeholdelsestraening
som ét ud af mange knagefallesskaber. Typen adskiller sig fra den fuldt faellesskabssggende idet sygdom og
erfaringsudveksling for den begraenset faellesskabssggende ikke er faellesskabets omdrejningspunkt. Typen
har ikke behov for eller lyst til at tale med andre patienter om sygdom. | stedet vil hverdagens almindelig-
heder vaere det samtaleemne, denne type mener, skal veere omdrejningspunktet for treeningsfaellesskabet.
Holdningen for denne type er, at man har et handicap eller funktionsnedszettelse, man er det ikke, og typen

tager derfor et aktivt valg om ikke at beskaeftige sig yderligere med det.

Den begreenset feellesskabssggende lever et forholdsvis almindeligt hverdagsliv, og er enten nydiagnostice-
ret eller har tidligere oplevet kronisk sygdom som et decideret brud, men pa grund af typens ressource-
staerke biografisk betingede situation, opleves handicap eller funktionsnedsaettelser ikke laengere saledes,
men naermere som en del af livet. Netop derfor orienterer typen sig heller ikke imod fellesskaber, hvis om-
drejningspunkt er sygdom og handicap. Handicap og funktionsnedsattelser er ikke invaliderende for hver-
dagslivet, og den begraenset faellesskabssggende bruger derfor meget tid pa forskellige aktiviteter og fritids-

interesser, der betyder, at hverdagen i hgj grad er struktureret efter den ydre tid. Typen erkender derfor
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0gsa, at treeningsgvelser i hjemmet ikke foretages seerlig ofte, da hverdagen indeholder mange andre
aspekter end blot handicap eller funktionsnedsattelse. Kendetegnede for typen er desuden, at familien
spiller en vigtig rolle for, hvordan hverdagslivet handteres med et svaert fysisk handicap eller funktionsned-

seettelse.

Ad 3: Den fuldt feellesskabssggende

Denne type oplever vedligeholdelsestraening som en mulighed for, at opleve samvar med andre menne-
sker i en lignende situation. Den fuldt faellesskabssggende sgger efter lokale faellesskaber, der kan tilbyde
typen erfaringsudveksling, hvorved der kan opnas et feelles grundlag, sammenhold og forstaelse for, hvor-
dan hverdagen handteres med kronisk sygdom og fglgerne heraf. Typen sgger mere traditionelle feelles-
skabsformer som gemeinschaft og det etiske feellesskab, der tilbyder et holdbart, forpligtende og langsigtet
engagement til andre, hvor typen gnsker at engagerer sig fuldt ud. Denne type efterstraeber fallesskaber
indeholdende vi-relationer med hgj grad af intimitet, der kan tilbyde en fast og varig kollektiv identitet gen-
nem sikkerhed og tryghed til andre ligesindede. Typens hverdagsliv er kendetegnet ved, at indeholde ele-
menter af ensomhed og social isolation, og typen forsgger gennem vedligeholdelsestraning og andre akti-
viteter, at opna fglelsen af at indga i feellesskaber. Den fuldt feellesskabssggende straeber desuden efter fa-
miliens forstaelse og accept - iseer fra segtefaellens side. Ofte har dette ikke den gnskede effekt, og derfor

ma disse aspekter findes andetsteds. En reprasentant for denne type lyder saledes:

"Det er da rarest at vaere pd et hold, men jeg kunne da godt taenke mig at det var nogle lidt mere friske ty-
per, for at sige det mildt. De gamle springgymnaster der, altsG de kommer jo ikke med sG mange input. Jeg
kunne godt teenke mig at der var lidt mere snak, og det var nogle lidt mere friske folk. Men jaja (...) Det er
det der med at have mennesker omkring en. Jeg er jo meget alene her i huset, sa det er altsd rart at se an-

dre mennesker” (23:8).

Typen er diagnosticeret med en progressiv sygdom, der glidende forvaerres, og besvaerligggr hverdagens
aktiviteter. Typen er bange for, hvordan sygdommen pa sigt vil udvikle sig, og den stgrste frygt er, at syg-
dommen vil overtage magten. Den fuldt faellesskabssggende befinder sig grundet den progressive sygdom
udenfor arbejdsmarkedet, hvilket betyder at tid og struktureringen af denne opleves med udgangspunkt i
den indre tid. Oplevelsen af tid som indre betyder, at tid kan opleves som noget, der er meget af og som
forspges udfyldt. For den fuldt feellesskabssggende er vedligeholdelsestraening derfor noget tiden udfyldes

med samtidig med, at den er en af typens eneste aktiviteter, hvor det forventes at vedkommende befinder
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sig et bestemt sted pa et bestemt tidspunkt. Gennem traeningen oplever typen derfor ogsa at vaere bundet
op af den ydre tid. Traeningen er derfor med til at udfylde og reducere den megen indre tid hverdagslivet er
omgivet af, og giver typen en fornemmelse af at vaere en ‘del af samfundet’.

Pa trods af at den fuldt fellesskabssggende spger taette lokale fallesskaber, forsgger typen ikke aktivt un-
der vedligeholdelsestraeningen at etablere og opretholde feellesskaber til andre patienter. | stedet forholder

typen sig mere passivt med en forhdbning om, at andre patienter tager kontakten.

Ad 4: Den normalitetssggende

Den normalitetssggende er meget begraenset af sit handicap eller funktionsnedsaettelse i hverdagslivet.
Denne type har levet med handicap eller funktionsnedsaettelse i en arraekke, og den tidslige og processuelle
udvikling betyder, at diagnoserne er meget progredierede. Hverdagslivet er derfor i hgj grad centreret om-
kring symptomkontrol og regimengdvendigheder herunder vedligeholdelsestraning og sociale aktiviteter
og ggremal ma planlaegges ud fra disse hensyn. Handicap og funktionsnedsattelserne fylder meget bade i
den normalitetssggende hverdag og bevidsthed, og begraensningerne er naet til et stadie, hvor typen ikke
lengere er i stand til at varetage et fuldtidsjob. Typen befinder sig derfor enten pa arbejdsmarkedet i form
af fleks- eller skanejob eller er allerede udtradt af arbejdsmarkedet med fgrtids- eller folkepension. Den
normalitetssggende bliver i hverdagslivet ofte mindet om, at typen er anderledes, da fysikken besveerligggr
og begranser mulighederne for at faerdes frit, bade i privaten men i seerdeleshed i det offentlige rum. Fy-
sisk udfoldelse, faerden i hjemmet eller i det offentlige rum, foregar ved hjalp af hjalpemidler sasom rolla-
tor, krykker, kgrestol, elektrisk crosser og handicapbil. Dog ma typen nogle gange opgive at deltage i sociale
arrangementer, rejser eller private ggremal, da de rent praktiske foranstaltninger er for besveerlige, og fg-
lelsen af at veere en byrde bliver for stor. Der bruges meget tid pa at planleegge og forudsige hvilke hjaelpe-
midler, der er behov for at medbringe, nar typen alligevel bevaeger sig ud pa nye og ukendte steder. Dette
lykkes dog ikke altid, hvilket opleves som nederlag, der ofte resulterer i, at den normalitetssggende ikke gn-
sker at feerdes det pagaeldende sted igen. Typen affinder sig derfor med ikke at kunne feerdes alle steder,

selvom dette affgder dybe afsavn til f.eks. at befinde sig pa stranden, rejse og gature i naturen.

Eftersom den normalitetssggende er dybt afhaengig af sine hjeelpemidler, oplever typen ofte af andre men-
nesker ser skaevt til dem, undlader at tale til dem, eller direkte tager afstand til dem. Typen mener, at dette
skyldes, at andre mennesker er bange for det, der er anderledes. Den normalitetssggende bliver derfor dag-
ligt mindet om sit handicap eller funktionsnedsaettelse, enten af andre eller pga. de begransninger det fysi-

ske funktionsniveau medfgrer. For typen bliver faellesskaber med andre patienter sekundaert, da det kom-
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mer i baggrunden til fordel for symptomkontrol og regimengdvendigheder. Den normalitetssggendes hver-
dagsliv er som fglge af ovenstaende forhold i meget hgj grad struktureret omkring den indre tids flydende
tilstande. Derfor straeber typen efter at skabe stabilitet og indhold i hverdagen saledes, at hverdagslivet
fungerer normalt og efter faste rytmer, og forsgger derfor at projicere den indre tid over i den ydre. | den
forbindelse benytter den normalitetssggende sig af en lang raekke teknikker eller strategier for at leve sa
normalt et liv som muligt. En blandt flere teknikker er ’passing’, hvori typen forsgger at skjule sit handicap,
for at undga potentielt stigma. En anden teknik er, at typen tilgar og benaevner vedligeholdelsestraningen
som et decideret arbejde. Vedligeholdelsestraning er én af de eneste aktiviteter denne type foretager sig,
som er bundet op pa den ydre tid, og bliver saledes hverdagslivets faste omdrejningspunkt, som ggr det
nemmere at skabe en stabil hverdag. For nogle normalitetssggende geelder det yderligere, at traeningen
overtager den tid og plads der fgr blev brugt pa arbejdsmarkedet, og pa den made oplever typen stadig at
bidrage med noget til samfundet. Arbejdstilgangen er derfor motiverende for typens traeningsfremmgde,
og vedligeholdelsestraeningen indgar derfor i den normalitetssggendes hverdagsliv som en normaliserings-

proces.

Typologien udgegr fire patienttyper, som er konstrueret pa baggrund af Schutz” metodologi. Typologien er
konstrueret med et induktivt afszet, der baserer sig pa undersggelsens 12 patientinterview, og er derfor 2.
ordens konstruktioner. Typologien over patienttyperne skal forstas som rene typer, og kan derfor ikke ngd-
vendigvis genfindes i deres rene form. En patient kan derfor indeholde elementer fra flere patienttyper pa
én gang, serligt da oplevelsen af handicap og funktionsnedsaettelser er situationelt betinget. | kapitel 3
praesenterede vi forandringskontinuummet forskydning, skred og brud til at forsta patienternes oplevelse af
hverdagslivet med et handicap eller funktionsnedszettelse og udviklingen heri. | typologien har vi ogsa for-
sggt at inddrage disse forhold, da de fire patienttyper netop skal illustrere, hvordan hverdagslivet med
handicap, funktionsnedszettelser og vedligeholdelsestraening kan opleves og udvikle sig forskelligt i takt
med tid og proces, og dermed hvor patienten befinder sig pa den transformative rejse. Det er derfor vigtigt
at pointere, at den samme patient over tid og gennem den transformative rejse kan bevaege sig fra én pati-

enttype til en anden.
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5 | Fysioterapeutens rolle

| denne del af analysen belyser vi et forhold, vi under deltagerobservationen og i seerdeleshed under pati-
entinterviewene blev opmeaerksomme pa, havde stor betydning for patienternes oplevelse af traningen;
nemlig fysioterapeuten. | de efterfglgende patientinterviews, roste og fortalte langt stgrstedelen positivt
om fysioterapeuterne (28:5,25:4,24:1,27:4,26:7,19:1,20:7,21:6,22:8). Fysioterapeuterne er med til at kon-
struere patienternes oplevelse af vedligeholdelsestraeningen, og dermed ogsa hvordan de handterer deres
handicap eller funktionsnedsaettelser i hverdagslivet, og netop derfor mener vi det er vigtigt ogsa at inddra-

ge fysioterapeuterne i analysen.

Vi ser derfor neermere p3, hvilken rolle fysioterapeuterne har for patienternes oplevelse af vedligeholdel-
sestraening. Vi fokuserer pa de forhold patienterne oplever, er afggrende for en god relation til fysiotera-
peuten, hvilke egenskaber der kendetegner ‘den gode fysioterapeut’ og hvilke idealer fysioterapeuterne

selv mener, det er vigtigt at arbejde ud fra og forsgger at efterleve under vedligeholdelsestraeningen.

Overordnet ser vi fysioterapeutens rolle som en facilitator. Ordet facilitator kommer af det franske ’facile’,
der betyder nemt eller let. Rollen som facilitator ser vi derfor, som en disciplin fysioterapeuterne skal for-
sgge at mestre, og hvis formal er, at ggre det nemmere for patienterne at na deres mal i vedligeholdelses-

traeningen.

Interaktion omkring fysisk traening

| nedenstaende vil vi undersgge interaktionen mellem fysioterapeut og patienter, som relaterer sig til den
fysiske traening. Overordnet omhandler afsnittet de forskellige mader fysioterapeuten forsgger at styrke
patienternes motivation pa. De forskellige strategier hertil kan forstas som fysioterapeuternes fordi-
motiver, som er arsagerne der ligger bag handlingerne, der har til formal at indfri for at-motivet: at hjelpe
patienterne med at vedligeholde og forhale handicap og funktionsnedszettelser. Fordi- og for-at motivet
bliver derfor de ‘underhandlinger’, som tilsammen har til hensigt at indfri malet for fysioterapeuternes
overordnede projekt (Schutz 2005:46, Jgrgensen 2006:128). Fysioterapeuternes projekt bliver derfor at vae-
re med til at understgtte patienterne pa deres transformative rejse, som omhandler forandringer fra fortid

til nutid og fremtid.
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Blandt fysioterapeuterne var der under fokusgruppeinterviewet enighed om, at: ”vi kan ikke lave motivati-
on, den har folk selv, men vi kan skabe et grundlag for, at de kan danne sig eller skabe motivation” (30:13).
Under deltagerobservationen blev vi opmaerksomme pa en raekke forskellige mader, fysioterapeuterne for-
spger at styrke motivationen. Under traeningen bevaeger fysioterapeuterne sig rundt i rummet og spgrger
pa skift patienterne “om de har brug for hjzelp eller retter pd deres traening” (10:2). En af strategierne til at
styrke motivation blandt patienterne er at rose og stgtte. Ros og stgtte kommer ofte til udtryk gennem ud-
talelser fra fysioterapeuten som: “hvor er du sej, godt gaet” og "det er flot” (3:2,11:2). De forskellige rosen-
de og stgttende bemaerkninger bidrager, ifglge patienterne, til at traeningsgejsten nemmere opretholdes

(22:9,25:8,3:3,9:4).

En anden motivationsfaciliterende strategi er at presse og udfordre patienterne. Nogen gange benytter fy-

sioterapeuterne sig af at presse traette eller uoplagte patienter gennem traeningen:

Ingrid (...) holder pauser og siger, at det er hardt — hun bliver motiveret af
fysioterapeuten til at holde ud, og fysioterapeuten siger til hende 'nu er der
kun 3 minutter tilbage, nu er der kun 2 minutter tilbage’ (1:4).

Fysioterapeuten forsgger at guide og tale patienterne gennem vedligeholdelsestraeningen. | andre tilfaelde
gor fysioterapeuterne opmaerksom p3, at gvelserne er blevet for lette, og udfordrer og presser patienterne
til eksempelvis at Igfte flere kilo (9:3,16:2,8:2,13:4). Pa den made skabes der variation i vedligeholdelses-
traeningen, hvilket i sig selv er motiverende (23:10,30:13). Fysioterapeuten Mads foreslar ogsa det han kal-
der 'kun-engang-imellem-gvelser’, som betyder, at han lader det vaere op til patienten at vurdere, om der

er overskud til mere traening (4:3).

Fysioterapeuterne benytter sig ogsa af forskellige metoder, hvorpa de kan male og veje, hvordan det gar
med patientens vedligeholdelsestraning. De ggr derfor ofte opmaerksom p3, at det er vigtigt at skrive sine
traeeningsresultater ned, sa det er nemmere at fglge med i fremskridt, tilbageskridt, eller om traeningen lig-
ger pa et forholdsvist stabilt niveau (10:2). Traeningsresultaterne bliver saledes en slags faktuel dokumenta-
tion. Fysioterapeuterne benytter pa samme made forskellige tests for at skabe overblik over, hvordan det
star til med patienten. Iszer Lisbeth tester ofte patienterne, da ”(...) jeg skal jo pr@ve at ‘skubbe’ pG dem hele
tiden, sG meget som muligt. Og det gar jeg sa ved at teste (...) s har de lidt et mdl om hele tiden at blive
bedre” (29:2). Pa den made forsgger hun at facilitere en mere langsigtet motivation. Lisbeth anvender det
erfaringsnaere begreb ’indpisker’ om sin rolle som fysioterapeut, og uddyber det med at: "det er at man er

en igangseetter” (29:1+4,30:14). Mads nikker genkendende til denne rolle, men tilfgjer: "jeg har ikke for-
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nemmelsen af, at alle skal piskes. Det handler meget om fornemmelse” (30:14f). Der ggres opmaerksom p3,
at et indgaende kendskab til den enkelte er afggrende for vurderingen af, hvilke strategier der kan anven-
des i forhold til at facilitere motivation. Under fokusgruppeinterviewet forklarer fysioterapeuterne desu-
den, at deres rolle ikke kun er at ‘piske’. Fysioterapeuterne skal ogsa vaere opmaerksomme pa, at bremse
nogle af patienterne saledes, at de ikke overtraener for “man kan ikke treene sygdommen vaek” (29:10). Som
gennemgaet benytter fysioterapeuterne sig af bade langsigtede og mere kortsigtede strategier til at facilite-
re motivation, og iseer fornemmelsen af og kendskab til den enkelte har betydning for, hvilke strategier der
bringes i spil og hvilke fordi-motiver, der ligger bag fysioterapeuternes handlinger. Overordnet mener fysio-
terapeuterne, at "det er vigtigt at fa folk til at taenke, og sG fa dem til at seette sig nogle mal, pa et eller an-
det plan. Og s ma vi vaere med til at stgtte, samle op og konkretisere dem i nogle hdndgribelige mal”
(30:3). Indgaende kendskab til patienten har ikke alene betydning for, hvilke strategier der kan anvendes i
forhold til motivationsfacilitering, men ogsa i forhold til hvilken made interaktionen omkring den fysiske

treening udfolder sig:

Nar Mads spgrger Grethe og Krista om, hvordan det gar med dem svarer de
kort, og det virker som om at de altid siger, at de har det fint. Mens Grethe
senere er i gang med at gve pa ‘forhindringsbanen’, hvor hun balancerer pa
en reekke redskaber og skal ga hen over nogle ting, holder Mads gje med,
hvordan hun klarer det. 'Det gar da godt’ siger han, og han tilfgjer ‘du er da
blevet bedre til at balancere, selvom jeg kan se, at det er noget du gerne vil
have overstaet’. ’Ja det er godt nok’, svarer hun — og det er den slags svar,
jeg har lagt maerke til, at hun tit svarer med. Mads stopper samtalen her, og
gar videre (6:2).

Ovenstaende feltnoteuddrag illustrerer, hvordan fysioterapeuten er med til at facilitere, at patienterne ikke
taber ansigt. Al interaktion er ifglge Goffman kendetegnet ved, at aktgrerne sammen opretholder en be-
stemt definition af situationen (Goffman 1990B:141). Hver aktgr har et selvbillede eller et ansigt, som an-
vendes i situationerne, og derfor er ansigtsarbejde altid en del af interaktionen (Goffman 2004:39f). An-
sigtsarbejde er de handlinger aktgrerne foretager i overensstemmelse med ansigtet. ”Ansigtsarbejde mod-
virker “episoder” — det vil sige haendelser hvis symbolske implikationer i praksis truer ansigtet” (Goffman
2004:45f). Feltnoteuddraget er et billede p3a, hvordan fysioterapeuten udfgrer ansigtsbevarende handlin-
ger, og derfor handler i overensstemmelse med Grethes ansigt, der ikke gnsker at ggre sa meget veesen ud
af sig eller tiltreekke opmaerksomhed. Grethe, som vi placerer indenfor den fysisk orienterede patienttype,
udtaler i overensstemmelse med sit ansigt, at “der jo egentligt ikke er ret meget kontakt med ham (fysiote-
rapeuten red.)” og begrunder det med, at hun ikke har et egentligt behov for det, "fordi jeg kan jo det hele

(...) Jeg sparger jo ikke, og tager bare noget og gdr i gang” (18:8).
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Ovenstaende viser, at den enkeltes ansigt har stor betydning for, hvilken type af interaktion, der kan udspil-
le sig mellem fysioterapeut og patient, da nogle gnsker at indvie fysioterapeuten i fortrolige aspekter, mens
andre har en mere anonym tilgang. Interaktionen handler dog ikke kun om den fysiske traening, som vi skal

se i nedenstaende.

Interaktion mellem fysioterapeut og patient
— indforstdethed, small talk og personlige fortaellinger

| det fglgende redeggres for de forskellige interaktionstyper, der udspiller sig mellem fysioterapeut og pati-
ent. Indledende vil vi understrege, at vi forstar interaktion, som bade verbal og nonverbal. Den fgrste type
interaktion, belyser den indforstdethed, der opstar mellem fysioterapeut og patient, og i mange tilfaelde

overflpdigger verbal interaktion. Fglgende beskriver den nonverbale interaktion, der finder sted:

Jeg laegger maerke til nogle gange, at Lisbeth henter vand til kvinderne. Det
vil sige, at hun giver dem deres glas, der star pa skeenken med vand i. Nogle
gange har de ikke bedt om det, men jeg kan se at de rigtig gerne vil have
det. Det virker pa mig som om, at Lisbeth kender disse kvinder sa godt, at
hun simpelthen ved, hvornar de har brug for vand, for jeg lsegger maerke til,
at det ikke er altid, at kvinderne nar at bede hende om det inden de har
glasset i handen (16:3).

Fysioterapeutens indforstaethed med patienternes behov betyder, at treeningen foregar lettere og mere
flydende for den enkelte. | og med fysioterapeuten kender patienterne sa godt, og derfor hele tiden kan
’forudsige’ og veere pa forkant med hvad der skal ske, skabes der ogsa en raekke vaner og rutiner under
traeningen. For patienten bidrager det til, at de lettere og mere sammenhangende kan komme igennem
traeningen, da stgrstedelen af tiden netop gar med at treene og ikke er praeget af afbrydelser for at afhjzelpe

praktiske aspekter (2:1).

Fysioterapeuten besidder viden omkring patienterne som individuelle personer med hver sine behov, som
fysioterapeuten i kraft af sin facilitator-rolle forsgger at tage hgjde for og forudsige. Vi blev ekstra opmaerk-
somme pa de forskellige forberedelser fysioterapeuterne hver iszer laver og deres betydning, da vi pa et af
holdene flere gange oplevede at have vikar, da den faste fysioterapeut var pa kursus (8:2). Vikartimerne var

tydeligvis anderledes end nar den sadvanlige fysioterapeut var til stede:

Nu kommer Lotte, som skal veere vikar for Mads i dag (...) Hun sgrger for at
alle far mest ud af gvelserne, og hun skaber i det hele taget en rigtig god
stemning, og allerede nu er der mere snak end nar Mads er her, for sa ple-
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jer han jo at have gjort alle maskinerne klar, og forberedt det hele, sa alle
hver isar kan ga i gang, og bare kan passe deres egen traening. Men i dag er
Lotte her jo, hun har ikke forberedt det pa samme made, sa patienterne bli-
ver ngdt til at spgrge hende om hjzelp, og pa samme made forsgger Lotte at
sikre sig at patienterne far lavet deres gvelser som de plejer, og bliver ngdt
til at spgrge om alt er som det skal veere (5:1f).

| feltnoteuddraget ser vi netop, hvordan dét der plejer at foregad nonverbalt eller som indforstdethed, nu
udspiller sig verbalt, da vikaren ikke har det samme kendskab til patienterne. Fysioterapeutens mange for-
skellige forberedelser og den store indforstaethed, der er mellem fysioterapeut og patient, er en del af den
naturlige indstilling (Schutz 2005:9). Dog treeder den naturlige indstilling ud af kraft og bliver igjefaldende,
nar en anden fysioterapeut skal forsgge at udfylde rollen. Viggo og Karoline forteller om netop dette for-
hold (27:12). Karoline forklarer: ”Vi har jo somme tider haft, det havde vi i sommer, der havde vi to andre
fysioterapeuter end vi plejer. Og det er jo klart, at det var jo ikke s godt. Vi lavede jo ikke de gvelser pd gul-
vet (...) og det er jo dem jeg synes er rigtig gode” (24:5). Ovenstaende gennemgang af den indforstaethed
og nonverbale interaktion der foregar mellem fysioterapeut og patient illustrerer, at for at fysioterapeuten
kan udfylde rollen som facilitator har det betydning, at fysioterapeuten fglger de samme patienter over en
periode saledes, at de bliver fortrolige med patienternes individuelle behov, og derigennem kan lette tree-

ningsprocessen for den enkelte.

Den verbale interaktion mellem fysioterapeut og patienter foregar pa forskellig vis, og viser sig i form af
small talk om hverdagslivets almindeligheder, venskabelig interaktion, fortrolig interaktion, og som set i fo-

regaende afsnit ogsa om den fysiske traening.

Small talk er én interaktionstype vi har identificeret mellem fysioterapeut og patienter. Small talk forstar vi
som snak om hverdagslivets almindeligheder, og typiske emner er vejret, ferier og hgjtider som alle kan ta-
le med om (13:3,14:3,7:1). Anden small talk mellem fysioterapeut og patient kan omhandle alt fra familie,
julehumgr, madlavning til multitasking (4:2,13:3,12:1,5:2). Small talk kan ogsa finde sted i form af sma hu-
moristiske eller ironiske kommentarer, som i sig selv ikke giver anledning til dybe samtaler, men nzaermere
er sma kommentarer, der er med til at skabe god stemning og bringer smilet frem pa laeben (5:1,11:1). Nar
small talk finder sted, til trods for at den er uforpligtende, uformel og uden sa meget indhold, er det fordi
bade fysioterapeuterne og patienterne er enige om og har en grundlaggende interesse i, at holde samtalen
k@grende alligevel (Sally 2007:43). At tale om ting vi anser som almindelige og har til faelles, er saledes en

stor del af den verbale interaktion, der er pa spil mellem fysioterapeuter og patienter.
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| andre tilfaelde udvikler interaktionen mellem fysioterapeut og patient sig pa mere venskabelig vis, og pati-
enterne indvier fysioterapeuten i mere private forhold, sdsom medicinering, bivirkninger, laegebesgg, fami-
lie og bgrn (13:1,2:1f). Graden af personlig eller venskabelig interaktion afhanger dog af patienttype og
den enkeltes ansigt (Goffman 2004:44, 28:14). Bente beskriver desuden, hvordan samtalens fortrolige ka-
rakter kan afhaenge af rummet den foregar i. Udover handicappet hun vedligeholder gennem traeningen,
lever hun med et skjult handicap, der betyder, at hun skal skylle sit tarmsystem hver dag (28:6). Bente taler
ikke med hvem som helst om sin tarmfunktion, da det er et blufaerdigt emne. Dog er ét af de mennesker,
hun indvier i denne problematik, fysioterapeuten, nar hun er til vederlagsfri individuel behandling (28:6f).
Den individuelle behandling skaber rum for en anden intimitet og fortrolighed end holdtraeningen. Bente
oplever, at hun kan betro sig til fysioterapeuten vedrgrende et meget gmtaligt emne, som har stor betyd-
ning for hverdagslivet (28:9). | denne sammenhaeng bliver fysioterapeutens rolle at forsgge at lytte, vejlede

og give gode rad, der kan ggre dagligdagen lettere for den enkelte.

Forventninger til fysioterapeutens rolle

| det ovenstaende har vi gennemgaet en reekke aspekter fysioterapeuterne faciliterer, og de forskellige ma-
der de gribes an. | det fglgende vil vi forsgge, at afdeekke de forventninger patienterne har til fysioterapeu-
tens rolle, men ogsa forventningerne fysioterapeuterne har til egen rolle. Under fokusgruppeinterviewet
spgrger vi fysioterapeuterne om, hvordan vedligeholdelsestraeningen foregar, fra patienten henvender sig

forste gang, til patienten bliver en del af holdet. Mads beskriver:

at nar det er "én der er vederlagsfri, s er det jo tit én vi skal have over et langt forlgb, og det fgrste jeg
teenker pd, det er farst og fremmest at skabe en god forstdelse, mere end bare at kaste sig ud i det fysiske
handicap”. Lotte supplerer og forklarer at “man gerne vil have afklaret forventningerne, og hvilke ressour-
cer man har med at ggre. For hvad kan man forvente af dem? Og hvor meget kan de presses og ikke pres-
ses? - Har de presset sig selv for meget, sa skal man holde lidt igen. Det er meget at man fdar en afklaring”

(30:2f).

For fysioterapeuterne er det altsa vigtigt at afklare og fokusere pa patienternes forventninger. Men hvilke
forventninger har patienterne til fysioterapeuterne? Og er de afstemte med fysioterapeuternes egne? - det

undersgges i felgende.

Kapitel: 5 | Fysioterapeutens rolle

103



2011

Patienterne om den gode fysioterapeut

| dette afsnit ses naermere pa, hvilke egenskaber der karakteriserer en god fysioterapeut ifglge patienterne.
Indledende vil vi introducere det erfaringsnaere begreb, “tryllekunstner”, som anvendes af en patient til at
beskrive fysioterapeutens rolle (28:10). Tryllekunstner-begrebet er en central beskrivelse af fysioterapeu-
tens rolle, som bidrager til forstaelsen af forventningerne til fysioterapeuterne. Tryllekunstneren er ifglge
Bente en person, der altid taenker i alternativer, ikke giver op og derfor altid har noget nyt i @rmet (28:10). |
overfgrt betydning er forventningerne til tryllekunstneren, at denne kan udfgre magiske handlinger eller pa

anden vis Igse ulgselige opgaver. Forventningerne til fysioterapeuterne er derfor mange.

Da vi interviewer Iris forklarer hun ” det er jo det samme ndr man snakker skoler og klasser. Altsa, jeg me-
ner, at hvis der er en god klasselaerer, sd er det som regel ogsd en god klasse. Altsd, det bliver meget pG den
person” (26:2). Som det fremgar af analogien Iris drager mellem den gode klasselaerer og den gode fysiote-
rapeut, hviler ansvaret for om vedligeholdelsestraningen opleves af patienterne som god, i hgj grad pa fy-
sioterapeuternes skuldre. Overordnet gar en raekke karakteristika igen, nar patienterne szetter ord pa, hvil-
ke egenskaber der kendetegner en god fysioterapeut. Der peges overordnet pa faglige
(17:8,28:13,18:8,26:15,24:3,19:2,27:9,21:8,13,23:10) og menneskelige egenskaber (28:5+8+13,18:8,

26:1,25:8,22:12,23:11,27:7), hvortil der er en raekke underpunkter, som ses i nedenstaende figur.
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Patienternes oplevelse af at fysioterapeuterne ikke giver falske forhabninger, og fysioterapeuternes indivi-
duelle kendskab til den enkelte patient er yderst vigtigt. Disse forhold har vi ogsa identificeret som de ene-
ste, der naevnes som bade faglige og menneskelige egenskaber, og egenskaberne er derfor at forsta som
komplementeere. Den gode fysioterapeuts egenskaber er blandt andet faglige egenskaber karakteriseret
ved "teknisk’ viden om kroppen, dens funktioner og saglige begrundelser for, hvorfor den skal bevaeges pa
en bestemt made. De faglige egenskaber baerer derfor praeg af mekanisk og faktuelt begrundet arbejde, og
henleder tankerne til Mattingly’s fixing a broken machine-tilgang. Denne tilgang tager udgangspunkt i
kroppen som en maskine med forskellige funktioner, der forsgges repareret, uden at der tages sa meget
hensyn til sociale eller emotionelle aspekter (Mattingly 2010:67f). Dog besidder den gode fysioterapeut,
ifolge patienterne, ogsa menneskelige egenskaber. De menneskelige egenskaber den gode fysioterapeut
besidder, er i hgj grad karakteriseret ved udadvendthed og godt humgr, der er faciliterende for, at patien-
ten fgler sig tryg ved og betror sig til fysioterapeuten. En del af den gode fysioterapeuts arbejde bliver der-
for at udfgre falelsesarbejde, og handtere patienternes fglelser. Falelsesarbejde er ifglge Hochschild karak-
teriseret ved fglgende: en ansigt-til-ansigt-relation, kraever at medarbejderen skaber en bestemt fglelses-
maessig tilstand hos et andet menneske, og at der foreligger en raekke organisatoriske regler, der foreskri-
ver, hvilke fglelser medarbejderen skal udtrykke (Hochschild 1983:147). Fysioterapeuternes arbejde inde-
holder de to fgrste kriterier, og ligesom andet sundhedsfagligt personale behandler de ikke kun kroppe, de
‘behandler’ ogsa kroppenes fglelser. Ligesom fysioterapeuterne forsgger ikke at give patienterne falske
forhabninger, er de opmaerksomme pa at vaere venlige og udvise en tillidsvaekkende adfeerd overfor patien-

terne (Hochschild 1983:151).

Kendetegnende for patienternes subjektive udsagn er, at der ofte tales ud fra, hvad en god fysioterapeut
ikke er. Flere giver i den forbindelse eksempler p3, at de tidligere har gaet hos andre fysioterapeuter eller
pa andre klinikker, hvor de har haft utilfredsstillende oplevelser (25:4+10,23:7,20:9). Blandt patienterne sy-
nes der at vaere enighed om, at det er en fordel, at den samme fysioterapeut fglger de samme patienter
over en periode, og pa den made opbygger et individuelt kendskab fordi: “det betyder noget med en stabil
vejleder (...) Men pd den anden side set er det fint, at andre gjne ser pa det engang imellem {(...) Jeg synes
der skal veere en vekselvirkning” (23:11). Patienterne oplever saledes ogsa, at man kan have den samme fy-
sioterapeut for laenge (28:1,23:7,17:10). Kamma mener, at det kan veere en god ide, at man engang imel-

lem far en ny fysioterapeut, da den samme kan komme til at overse noget med tiden (17:9).

Fysioterapeuten kan altsa komme til at kende patienten sa godt, at vedkommende kommer til, “at falde i

med vanen” (23:10). Rasmus har af den grund skiftet fysioterapeut, da han “fgite at det bare var det samme
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og det samme, og jeg synes altsG gerne jeg ville have andre gjne pd, og mdske andre gvelser” (23:7). Iris har
ogsa prgvet at skifte fysioterapeut, dog af andre arsager end Rasmus. Grunden til at Iris skiftede fysiotera-
peut var, at hun rent personlighedsmaessigt ikke kunne med fysioterapeuten. For som hun siger “man for-
nemmer hurtigt om det er nogen du svinger med eller ikke svinger med” (26:7). | samme forbindelse forkla-
rer Iris yderligere om grunden til, at hun skiftede fysioterapeut, at der skal en bestemt personlighedstype
og drive til at veere fysioterapeut (26:16). Et andet aspekt i forhold til oplevelsen af vedligeholdelsestraenin-

gen er saledes, hvordan fysioterapeut og patient matcher personlighedsmaessigt.

Under deltagerobservationen har vi faet indblik i nogle af de aspekter fysioterapeuten er med til at facilite-
re, og disse stemmer overvejende overens med de egenskaber, som patienterne mener, kendetegner den
gode fysioterapeut. Dog efterlyses der under nogle af patientinterviewene, at fysioterapeuterne udover det
de i forvejen faciliterer, kunne facilitere en raekke andre aspekter — og netop her kommer rollen som trylle-
kunstner til at sta centralt. Som vi sa i kapitel 4, efterspgrges feellesskab isaer af patienttyperne den fuldt
feellesskabss@gende og den begraenset fallesskabssggende. Desuden efterspgrges en hgjere grad af facilite-
ring af det sociale i forhold til fysioterapeutens rolle (21:21,24:5). Nogle patienter efterspgrger muligheden
for at fa en kop kaffe sammen med andre patienter, og understreger at fravaeret af et sadant faellesskab,
kan ggre det sveert at fa snakken pa gled (21:11,24:3). Patienterne har en raekke konkrete bud pa, hvordan
fysioterapeuterne kan facilitere faellesskaber: “hun kunne godt hjzelpe os lidt pa vej bare lige ved at naevne
navnene og sad en lille bitte ting.. ‘nd, fik du malet noget?’, altsa hvis hun vidste at jeg malede. Bare sadan
lidt fordi sa ville de andre blive lidt nysgerrige, nd, men hvad laver hun da? Altsd, pa en eller anden mdde
skal det jo i gang ndr man ikke har den kaffestue” (21:21). Nogle patienter foreslar derfor, at fysioterapeu-
ten er opmeaerksom pa at naevne patienternes navne, og med forskellige spgrgsmal forsgge at facilitere, at
patienterne har noget at tale med hinanden om. Herved kan fysioterapeutens spgrgsmal facilitere nye sam-

taler patienterne imellem (21:9+21,24:3).

Desuden efterspgrger nogle patienter, at fysioterapeuterne bidrager med oplysninger om hjalpemidler og
andre behandlingsmuligheder. Patienterne foreslar, at disse oplysninger kunne gives Igbende under vedli-
geholdelsestraeningen eller formidles under manedlige eller halvarlige mgder for ”"fysioterapeuten ved jo
nok noget omkring hjaelpemidler, hvor gdr man hen? Og hvad kan man fG? Hvad kan vi fa pd stedet? Jeg
ved heller ikke helt hvad man kan fa i centeret der? Altsd, kan de andet end massage og bevagelse eller?

Det kan veere, at der var andre muligheder!?” (21:22).
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Som beskrevet er forventningerne til fysioterapeutens rolle mange og derfor ogsa en tryllekunstner veerdig.
Tryllekunstner-begrebet bliver i denne sammenhang centralt, og vi tolker det som et udtryk for nogle af pa-
tienternes gnske om at slippe tovholderrollen og overlade den til fysioterapeuterne. Som det ser ud nu er
de tovholdere for egen situation, men som det fremgar af analysen, har ikke alle patienttyper lige stort
overskud til at patage sig den rolle. Netop derfor mener vi, at gnsket til fysioterapeuterne fra nogle patien-
ter er, at fysioterapeuten patager sig tovholderrollen, skaber overblik over forlgbet, samler trade og hjel-

per traeningsprojekterne pa vej.

Det kan diskuteres, hvor rollen som fysioterapeut starter og slutter, og derfor hvad patienterne kan forven-
te. Patienterne kan ifglge fysioterapeuterne ikke forvente, at blive fodret med oplysninger om forskellige
behandlingsmuligheder og hjelpemidler. Desuden er den viden der efterspgges om hjalpemidler meget
specialiseret og det kan veere ngdvendigt at kende til lovgivningen pa omradet (30:16). Fysioterapeuternes
holdning er derfor "vi kan vide basispakken, men udover det er det alt for specialiseret i forhold til vores vi-
den” (30:16), desuden naevnes det som et decideret "problem hvis vi skal bruge vores krudt pag det” (30:17),
hvilket indikerer at vedligeholdelsestraeningen er og skal forblive kerneydelsen. Hvordan forventningerne
beskrevet i det ovenstaende stemmer overens med fysioterapeuternes forventninger til egen rolle, ser vi

yderligere pa i fglgende.

Fysioterapeuterne om den gode fysioterapeut

For at undga konformitet bad vi under fokusgruppeinterviewet de tre fysioterapeuter om enkeltvist at no-
tere tre egenskaber, som de selv mente, er de vigtigste egenskaber en fysioterapeut besidder. De kvalitati-
ve udsagn vi tager udgangspunkt i i det fglgende, kan derfor ses som et udtryk for de normative betragtnin-
ger fysioterapeuten ggr sig om egen rolle, og stemmer derfor ikke ngdvendigvis overens med, hvordan rol-
len udfgres i praksis. Uafhaengigt af hinanden naevner fysioterapeuterne egenskaberne empati, fagligt vel-
funderet og motiverende (30:13f). Generelt for egenskaberne der naevnes er, at de bade rummer faglige og

menneskelige egenskaber, ligesom ogsa patienterne pegede pa.

Vi har identificeret tre aspekter af det fysioterapeutiske arbejde, som alle fysioterapeuterne er bevidste
om, men vagter forskelligt (30:13f). Som udgangspunkt vaegter alle fysioterapeuterne den fysiske treening
hgjst, men derudover er der individuelle forskelle pa hvilke andre aspekter, der er vaesentligst for hver en-

kelt fysioterapeut. Lisbeth ggr det klart, at den gode fysioterapeut veegter et holistisk aspekt:
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"Man skal kunne lytte til hvad de siger, og se hvad det er der foregdr, og det gaelder ikke kun i forhold til
treeningen, det er i forhold til det hele.(...) Det er i det hele taget at se mennesket, deres situation og fysik,

og i det hele taget dbne gjnene” (30:13f).

Lotte tilslutter sig veegtningen af Lisbeths holistiske aspekt dog i en modificeret form og forklarer, at den
gode fysioterapeut er skarpsindig og evner at sortere i information, for ”jeg synes der kommer rigtig mange
informationer, og man skal veere god til at finde ind til kernen. Man skal finde ud af, hvad der er hovedpro-
blemet, hvad man skal tage fat i farst, og hvad er bare fyld, altsa finde ind til kerneproblemet, og sG bygge
videre paG det, sG man kan finde en Igsning” (30:13f). Lotte foreslar altsa, at den gode fysioterapeut vaegter
den fysiske traening i form af mere Igsningsorienterede og mekaniske aspekter, hvori fixing a broken machi-
ne-aspektet er den vaesentligste egenskab (Mattingly 2010:67f). Mads leegger ligesom de andre vaegt p3, at
den gode fysioterapeut er motiverende og stgttende i forhold til vedligeholdelsestraeningen, for "de stadr jo i
en situation, hvor de optimalt set, ville skulle traene resten af deres liv. Det kraever ogsd, at man hele tiden er
med til at begrunde hvorfor det er vigtigt for dem. Altsa hvis de har behov for det, s skal man ind om sddan

noget ogsd (...) eller et eller andet sted have mal for gje” (30:13f).

For Mads er tidsaspektet i vedligeholdelsestreeningen vaesentligt og den gode fysioterapeut skal saledes
fagligt og faktuelt kunne argumentere for vigtigheden af malsaetninger i forbindelse med vedligeholdelses-
traeningen. Det vaesentligste i Mads’ kvalitative udsagn er, at han naevner ordet behov. Som vi sa tidligere,
har de forskellige patienttyper behov for facilitering af forskellige aspekter. Citaterne viser ogsa, at nar fy-
sioterapeuterne selv skal seette ord pa den gode fysioterapeuts egenskaber, taler de ud fra en implicit for-

staelse af, at patienterne betragtes som individuelle individer selvom de gar pa hold (30:18).

Fysioterapeuternes forskellige veegtninger af de fysioterapeutiske aspekter inddeler vi i et holistisk aspekt,
et Igsningsorienteret og mekanisk aspekt og et fagligt og faktuelt argumenterende aspekt. Den grove ind-
deling af aspekterne skal ikke ses som et udtryk for, at noget er bedre end andet men blot pege p3, at fysio-
terapeuterne overordnet ggr sig forskellige tanker om, hvordan den gode fysioterapeut ideelt griber sin rol-
le an i praksis. Alt efter hvilke aspekter der vaegtes, kan der tages forskellige strategier i brug til at facilitere
motivation, som vi gennemgik tidligere. Hvilke aspekter fysioterapeuterne veegter i forhold til vedligehol-
delsestraningen, haenger i hgj grad sammen med de tanker, de g@r sig om egen og patienternes rolle. Den
felgende gennemgang af de forskellige aspekter, skal ses som en meget grov inddeling, hvori vi forsgger at
dokumentere, hvilke overvejelser der kan ligge bag vaegtningen af noget frem for andet. Vi vil understrege,

at det empiriske materiale er for spinkelt i forhold til at konstruere en decideret typologi (2. ordens kon-
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struktion) og at risikoen for at denne far en tentativ karakter er stor. Netop derfor skal fysioterapeuternes
forskellige veegtninger af aspekter i vedligeholdelsestreeningen blot pege pa, at der kan ligge forskellige

meninger bag fysioterapeuternes handlinger.

Det holistiske aspekt er karakteriseret ved, at fysioterapeuten ikke blot fokuserer pa den enkeltes handicap,
men ser patienten som en helhed, for “det er jo helt almindelige mennesker, der ligger bag det her handi-
cap (...) det er faktisk noget der traeder mere og mere frem, jo laengere tid man har haft holdet. Lige pludse-
lig er handicappet ikke det farste du ser, men du begynder at kunne se om de er traette eller om de har en

ddrlig dag. Det kan jo godt veere at der er noget andet der gar dem pd, end kun lige foden dropper” (30:1).

Lisbeth ser patienterne i deres kontekstuelle helhed og forklarer, at den gode fysioterapeut ogsa er op-
marksom pa de andre problemer, der fylder i patienternes bevidsthed udover det fysiske. | den forbindelse
er hun opmaerksom pa om patienterne "dykker” eller er "muldvarp”, som er de erfaringsnaere begreber,
hun anvender om patienternes darlige dage og psykiske nedture (29:3f,30:5). Desuden understreger fysio-
terapeuterne at den gode fysioterapeut har forstaelse for patienternes kognitive overskud®, da det har be-
tydning for, hvordan og hvilke aspekter fysioterapeuten kan facilitere (30:14). For det I@sningsorienterede
og mekaniske aspekt er det karakteristisk, at der tages udgangspunkt i, at forbedre og vedligeholde de dys-
funktionelle kropsdele som regnes for kerneproblemet. | samme forbindelse navnes, at det er hensigts-
maessigt “at k@re patienten igennem nogle test, sa vi har noget at mdle effekt pG” (30:2). Udgangspunktet
er derfor at forbedre og ’fikse’ en kropsdel, og Iebende male resultaterne heraf. Aspektet der drejer sig
om, at veere fagligt og faktuelt argumenterende tager derimod udgangspunkt i at argumentere og begrun-
de, hvorfor vedligeholdelsestraeningen er ngdvendig “fordi, det for den her gruppe, ikke gér sG super hurtigt
fremad, men hurtigt den anden vej” (30:3), hvilket stemmer overens med Mads’ udtalelse om at skabe ”for-
stdelse” (30:2). Der laegges altsa stor vaegt pa det tidsmaessige aspekt af treeningen, som for de flestes ved-
kommende er for livet, hvorfor argumentation og begrundelser far en central plads i forhold til at motivere

patienterne.

> Dog skal det navnes, at ingen af de personer vi har interviewet har kognitive skader, og er derfor ikke et aspekt vi
har taget hgjde for.
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Afstemte forventninger mellem fysioterapeut og patient?

| fglgende redeggres for, hvordan fysioterapeuterne forholder sig til de aspekter vi under patientinterview-
ene blev opmaerksomme p3, nogle patienter efterspgrger som en del af fysioterapeutens rolle.

Nogle patienter efterlyser, at fysioterapeuterne i hgjere grad er faciliterende for det sociale, og enkelte pa-
tienter har som skrevet tidligere konkrete bud pa, hvordan det kan praktiseres (21:13,24:5 ). Vi havde un-
der pilotinterviewet erfaret, at Lisbeth flere gange tog stilling til det sociale og udtalte: "det sociale har en
stor betydning. Det er jeg fuldstaendig klar over (...) men det kan aldrig blive det primaere” (29:1) og "det
skal veere et hold, hvor man laver noget, altsd, det ma aldrig blive et kaffe-hold” (29:1f). Under fokusgrup-
peinterviewet stgder vi pa lignende udtalelser, der relaterer sig til faciliteringen af det sociale: "det er en
bonus, ndr det lykkes at lave en god stemning, men det er ikke det primaere” (30:11). Fysioterapeuterne un-
derstregede saledes igen, at vedligeholdelsestraningen og ikke det sociale er det primaere. Dette under-
stgtter vores tidligere pastand om, at fysioterapeuternes for-at motiv er at hjelpe med at vedligeholde og

forhale patienternes handicap og funktionsnedsaettelser.

Da vi spurgte ind til, hvorvidt fysioterapeuterne oplevede, at traeningsholdene havde udviklet sig over tid,
svarede fysioterapeuterne dog primaert pd den sociale udvikling, uden at vi havde bedt dem om det. En
blev selv opmaerksom pa dette og reflekterede: ”jeg taenker lidt pd, hvilken udvikling det er du spgrger ef-
ter? Vi svarer jo alle pa den sociale udvikling, vi svarer ikke pa den traeningsmaessige udvikling” (30:9). Fysio-
terapeuterne havde ikke selv et svar pa, hvorfor de svarede sadan, men det viser dog, at det sociale fylder
en del selvom det ikke er det primaere for-at motiv eller hovedprojekt. Dog mente én, at det kunne have at
gore med det vedligeholdende aspekt som betyder, at det traeningsmaessigt gar hurtigere tilbage end frem-

ad (30:3).

Indledende bad vi fysioterapeuterne om at saette ord pa deres spontane og associative tanker i forhold til
"mennesker med svaere fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser’. Fysioterapeuternes associative tan-
ker omhandler i hgj grad de samme forhold patienterne efterspgrger: “Jeg tror, der er mange, der fgler sig
isoleret og alene, sa social isolation”, "stgtte”, "det er mdske noget med at skabe sammenhgrighed, eller
sammenhaeng. Jeg taenker i forhold til, at de kan vaere isolerede”, ” hjeelpemidler taenker jeg. Det er bare sa
vigtigt at de fungerer og er i orden (...) det er ogsa noget af det, der hurtigt kan fylde meget, hvis tingene ik-

ke fungerer” og ”hdndteringen af egen situation, det er noget der er meget centralt” (30:1f).

Det er naevneveerdigt, at social isolation, behov for sammenhgrighed og dermed fellesskaber naevnes som

noget af det fgrste, nar det tidligere blev understreget at fysioterapien aldrig ma blive et 'kaffe-hold’
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(29:1f). Desuden understreges at dét at vedligeholdelsestraeningen foregar pa hold og ikke individuelt har
en funktion for: “hvis man er fysisk handicappet, sa bliver man nogle gange sat udenfor sociale feellesska-
ber. Sa det her bliver en form for socialt feellesskab, som man kan have, som en fast kerne. SG pa den made
har det madske ogsa en funktion, at man kommer pd et hold, og ikke bare er her alene” (30:5). Fysioterapeu-
terne er opmaerksomme pa de behov patienterne kan have for de sociale feellesskaber, holdtraeningen kan
tilbyde. Dog understreges igen, at man skal "passe pd, for det skal jo ikke vaere en social klub man mgdes i
(...) Det er lige med at holde fanen hgijt, sa det er os, der saetter dagsordenen for, hvad der foregar” (30:6).
Fysioterapeuternes kvalitative udsagn stikker saledes i to retninger, og star igen imellem det menneskelige
og faglige. Vi tolker det som et udtryk for forholdet mellem teori og praksis - hvad der er ladsigggrligt og
den primaere hensigt at facilitere (30:9f). Fysioterapeuterne anerkender det sociales betydning, men prakti-
ske og faglige aspekter har betydning for, hvor meget det sociale kan fylde. Igen peger fysioterapeuterne

pa, at de kan forsgge at facilitere det sociale ved at:

”skabe nogle sammenhaenge hvor de har mulighed for at tale sammen (...) sa det er lidt nemmere. Bdde ndr
jeg er der, til at kunne saette en samtale i gang, mens jeg andre gange kan traekke mig, og sige nu er det vist
bedre at jeg lige gadr, og sa fdr de snakket. SG pd den madde synes jeg bestemt, at det ligger i baghovedet.
Men det er ikke i form af at saette nogle helt specielle aktiviteter i gang” (30:10). Mads g@r opmaerksom p3,
at det i hgj grad afhaenger af patienterne for “de skal jo ogsa have lysten til at indgd i en relation selv. De
skal jo ikke tvinges ud i et eller andet. Vi kan prgve at skabe rammerne for, at man kan snakke sammen og
skabe en eller anden form for sammenhgrighed, men der er graenser for, hvor meget man skal presse pd”
(30:10f), hvilket relaterer sig til patienternes ansigter (Goffman 2004:39f,141). | forhold til patienternes for-
skellige oplevelser af faellesskaber, vil vi i denne sammenhang pege pa, at det sociale ikke kun udspiller sig
verbalt. For som tidligere skrevet oplever nogle patienttyper et socialt faellesskab blot ved den rumlige sam-

tilstedeveerelse.

Som vi har set i ovenstaende har fysioterapeuterne stor forstaelse for, at patienterne kan have sveert ved at
handtere hverdagslivet med handicap og funktionsnedszettelser, og naevner endda selv som noget af det
ferste, at der kan vaere behov for at indga i feellesskaber med ligesindede (30:5f). Det sociale aspekt er ikke
det primaere for vedligeholdelsestraningen, desuden er det heller ikke der fysioterapeuternes kompeten-
cer ligger uddannelsesmaessigt. Traeningen i sig selv er hovedprojektet og skal derfor komme i fgrste raekke,
frem for de sociale faellesskaber der kan opsta pa holdene. Dette pa trods af at vi iseer pa kvindeholdet ser,
at feellesskabet omkring holdet har stor betydning for oplevelsen af traeningen (17:4,26:3,26:17) og desu-

den at fysioterapeuterne har forstaelse herfor og som noget af det fgrste reflekterer over social isolation og
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behov for fallesskaber og samhgrighed. Helt overordnet, mener vi, det bunder i distinktionen mellem,

hvad der er ideelt og praktisk muligt i hverdagen pa en fysioterapiklinik.

Opsamling — Fysioterapeut central for oplevelse af vedligeholdelsestraening

Vi har nu gennemgaet forventningerne til fysioterapeutens rolle bade fra patienternes og fysioterapeuter-
nes subjektive synspunkter. Det fremgar tydeligt, at til trods for at fysioterapeuterne laegger stor vaegt p3,
at der er afstemte forventninger til vedligeholdelsestreeningen mellem patient og fysioterapeut, forholder
det sig alligevel ikke altid sadan. Vi er blevet opmaerksomme pa, at patienternes oplevelser af vedligehol-
delsestraening i hgj grad afhaenger af fysioterapeuterne, og deres vaegtning af forskellige aspekter i vedlige-
holdelsestreeningen. Fysioterapeuterne er opmaerksomme pa, at motivere patienterne og holde dem til il-
den, dog har vi erfaret, at fysioterapeuternes rolle er langt mere betydningsfuld og central end de maske i

virkeligheden selv er klar over.

Patienttypernes fordi-motiver og dermed deres forventninger til vedligeholdelsestraningen og fysiotera-
peuternes vaegtning af forskellige aspekter af vedligeholdelsestraeningen er afggrende for, hvordan patien-
terne oplever vedligeholdelsestraeningen generelt. Fysioterapeuten kan i kraft af, hvilke aspekter de vaegter
enten veere med-faciliterende for patienternes fordi-motiver eller maske endda opleves som mod-
faciliterende. Nogle af patienterne er opmaerksomme pa dette forhold, og én naevner endda, at hun matte
skifte fysioterapeut, da hun oplevede et decideret mismatch mellem sig selv og fysioterapeuten. | forlaen-
gelse af typologien i kapitel 4, kunne man argumentere for, at oplevelsen af vedligeholdelsestraeningen ikke
kun afhaenger af de forskellige patienttyper, men i hgjere grad af sammensatningen af patienttyper og fy-
sioterapeuternes forskellige mader at gribe vedligeholdelsestraeningen an. Nogle patienttyper passer derfor
bedre til nogle fysioterapeuter alt efter, hvilke aspekter de vaegter i vedligeholdelsestraeningen. Den fysisk
orienterede type kunne derfor med fordel matches med fysioterapeuten, som vaegter Igsningsorienterede
og mekaniske aspekter eller fagligt og faktuelle argumenterende aspekter, mens den fuldt faellesskabssg-
gende og den begraenset feellesskabssggende patienttype maske ville matche bedst med fysioterapeuten,
der veegter det holistiske aspekt. Ved at vaere opmaerksom pa de forskellige patienttyper samtidig med fy-
sioterapeuternes mader at anskue vedligeholdelsestraeningen, peger vi pa, at man kan undga forvent-
ningsclash, hvilket er med til at skabe de bedst mulige rammer og betingelser for patienternes oplevelser af

vedligeholdelsestraeningen.
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Fysioterapeuten spiller en sa central rolle for patienternes oplevelser af vedligeholdelsestraeningen, at vi
argumenterer for, at den kan identificeres som et femte fordi-motiv. Fysioterapeuten spiller en meget stor
rolle for alle patienterne, dog er bevidstheden omkring fysioterapeutens rolle forskellig fra patient til pati-
ent. Som vi har set i dette kapitel, fortalte flere patienter om den gode fysioterapeut ud fra tidligere darlige
erfaringer med andre fysioterapeuter, og netop derfor er disse patienter mere bevidste om betydningen af
at have en god relation til fysioterapeuten. Betydningen af fysioterapeutens rolle skal ikke ses som et 'rent’
fordi-motiv, men det er arsagen til, at de patienter der tidligere har haft darlige oplevelser med andre fysio-
terapeuter pa tidligere klinikker, har skiftet fysioterapeut og nu gar pa netop denne klinik. Fysioterapeutens
centrale betydning for, hvordan traeningen opleves og erfares traeder derfor endnu tydeligere frem, nar der
tidligere har vaeret darlige eller utilfredsstillende oplevelser. En god relation til fysioterapeuten kan derfor
veere medvirkende til, at patienterne er mere motiverede for traeeningen og ikke kun oplever den som et

ngdvendigt onde.
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6 | Opsamling & konklusion

| dette speciale har vi forsggt at undersgge vedligeholdelsestraning ud fra tre forskellige kvalitative meto-
der — deltagerobservation, kvalitative forskningsinterviews og fokusgruppeinterview. Dette har givet os mu-
lighed for et nuanceret indblik i, hvordan patienter med svaere fysiske handicap eller funktionsnedszettelser
oplever og handterer vedligeholdelsestraening under ordningen vederlagsfri fysioterapi, som en del af
hverdagslivet — og hvilken betydning det har for hverdagslivet. Ligeledes har vi veeret interesseret i, hvor-

dan hverdagslivet leves og handteres med et handicap eller funktionsnedsaettelse.

| dette afsnit gnsker vi at konkretisere og samle op pa undersggelsens analytiske pointer, og pa baggrund
heraf forsgge at besvare problemformuleringen. Specialets case; vedligeholdelsestraening pa en fysiotera-
piklinik udsprang af en interesse for én af de kronikergrupper, der risikerer at blive skubbet i baggrunden, til
fordel for andre patientgrupper, som fglge af livsstilsdiskursen om individualiserede sundhedsbudskaber.
Desuden blev vi opmaerksomme p3, at der ikke tidligere er foretaget kvalitative undersggelser omkring
denne patientgruppe og ordningen vederlagsfri fysioterapi. Efterhanden som analysen tog form, er vi ble-
vet opmarksomme pa, at casen har sendret sig. Vi argumenterer derfor for, at casen i virkeligheden naer-
mere repraesenterer patienterne end fysioterapiklinikken, hvorfor fysioterapiklinikken saledes bare er en
del af casen. | trad med undersggelsens abne og eksplorative design har casen udviklet sig, efterhanden
som vi blev opmaerksomme p3, at analysen af problemstillingen var langt mere kompleks og rummede et
stort spekter af nuancer og dimensioner, vi ikke indledningsvist var opmaerksomme pa. Analysens mange
nuancer og dimensioner betyder derfor ogsa, at vi ikke kan pege pa en entydig konklusion, da patienternes
oplevelser og handteringer af vedligeholdelsestraening som en del af hverdagslivet er pavirket af bade kon-

tekstuelle, situationelle og sociale faktorer.

Altid tilstedevaerende bevidsthed om handicap eller funktionsnedszettelse

Vi pabegyndte analysen med et gnske om at forsta og fa indsigt i, hvordan patienter oplever og handterer
hverdagslivet med sveere fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser. Vi blev inspireret af og applicerede
Strauss’ generelle aspekter, som knytter sig til hverdagslivet med kronisk sygdom, hvilket bidrog til en stgr-
re forstaelse for, hvordan hverdagen indrammes og kan opleves med kronisk sygdom. Ved hjzelp af katego-
rierne: handtere regimer, kontrollere symptomer, omorganisere tid, handtere sygdomsudvikling, forebygge

eller leve med social isolation, normalisering samt familiens betydning, har vi forsggt at undersgge de kon-
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sekvenser, problemer og udfordringer — fysiske som psykiske - der opstar nar handicap og funktionsned-

seettelser er centrale temaer i hverdagslivet.

Selvom handicap eller funktionsnedszettelser og deres medfglgende regimer over tid og gennem en tilvaen-
ningsproces kan opleves som en integreret del af hverdagslivet, er det alligevel vanskeligt at ggre dem til en
del af den altoverskyggende virkelighed. Overholdelse af regimer og symptomhandtering, som i udgangs-
punktet er ganske ngdvendigt for patienterne, kan opleves som mindre skred og repraesenterer derfor dag-
lige pamindelser om at vaere handicappet, hvilket kan vaere potentielt stigmatiserende. Det kan derfor veere
vanskeligt at acceptere livet med handicap eller funktionsnedsaettelser og dets udfordringer i det daglige,
hvad enten der er tale om smerter, traethed, stigmatisering, symptomhandtering, psykiske nedture eller
isolation, som alle kan skabe barrierer for det sociale og normale liv. For patienterne gaelder, at de ovensta-
ende forhold alle er med til at bibeholde en altid tilstedeveerende bevidsthed om handicap eller funktions-
nedseettelser, hvorfor det synes meget vanskeligt at ggre denne til en del af den altoverskyggende virkelig-
hed — at ggre handicap eller funktionsnedszettelser til en del af denne, er derfor neermere noget patienter-
ne straeber efter. Dermed ikke sagt, at alle patienter oplever hverdagslivet fuldsteendigt anderledes end fgr

handicap eller funktionsnedsaettelser indtraf i deres liv.

Maden hvorpa disse haendelser er indtruffet og hvordan det opleves af den enkelte, som enten forskydnin-
ger, skred eller brud, samt handicappets eller funktionsnedszettelsens invalideringsgrad, har i hgj grad be-
tydning for, hvordan den nye livsomstaendighed indgar i hverdagslivet og opleves og handteres af den en-
kelte patient. Hverdagslivet opleves af nogle patienter som en daglig kamp, hvori handicappet eller funkti-
onsnedsaettelsen er fienden som forsgges bekaempet, mens det for andre opleves som umaerkelige for-
skydninger. Hvorvidt handicap eller funktionsnedszettelser opleves som enten forskydninger, skred eller
brud, og i hvor hgj grad det lykkes at skabe en hverdagsbevidsthed herom, afhaenger desuden i hgj grad af
tidslige og processuelle aspekter. Maden hvorpa handicap eller funktionsnedszettelser indtreeder i hver-
dagslivet som enten pludseligt eller glidende, hvor lzenge patienten har levet med livsomstaendigheden, og
dens invalideringsgrad, er alle forhold, som har betydning for, hvordan patienterne modellerer og handte-
rer de situationer de er havnet i. Yderligere har personlige ressourcer i forhold til den biografisk betingede
situation stor betydning for patienternes handtering af handicap eller funktionsnedsaettelser som liv-
somstaendighed. Hermed menes, at nogle patienter har stgrre personligt overskud til at handtere handicap
og funktionsnedsaettelser, mens andre f.eks. har stgrre gkonomiske ressourcer, hvilket skaber andre mulig-
heder. Uanset oplevelsen af enten forskydninger, skred eller brud, kontekstuelle, situationelle og sociale

faktorer, som alle har betydning for oplevelsen og handteringen af handicap og funktionsnedszettelser som
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en del af hverdagslivet, er ovenstaende forhold en del af den transformative rejse patienten “tager pa’. Det
er saledes ikke muligt at give et entydigt svar pa, hvordan patienterne oplever og handterer hverdagslivet
med handicap eller funktionsnedsaettelser, da det afhaenger af ovenstaende forhold. Feelles for patienterne
er dog, at handicap eller funktionsnedseettelser som livsomstaendighed betyder, at der opstar en raekke for-
andringer de ikke kan undga at forholde sig til. Uanset hvordan patienterne forholder sig til hverdagslivs-
forandringerne, er det en del af den transformative rejse de selv og deres naeermeste ‘tvinges’ ud pa. Van-
skeligheden ved at ggre handicap eller funktionsnedsaettelser til en del af den altoverskyggende virkelighed
tyder pa, at den transformative rejse ikke har en endestation, og at det ikke er muligt at sige noget entydigt
om denne rejses udtryksform eller forlgb uden at tage patientens situationelle forudseetninger i betragtning

(Gannik 1999:22).

Holdtraening — latent normaliseringsproces

Det fremgar med al tydelighed, at patienterne saetter pris pa og fgler sig privilegerede over at modtage ve-
derlagsfri fysioterapi. Patienterne er bevidste omkring vedligeholdelsestraeningen som en ngdvendighed for
at kunne opretholde et sa normalt fysisk-kropsligt niveau som muligt, i sa lang tid som muligt. Vi har mgdt
patienter, der har vaeret tilknyttet ordningen i mere end 10 ar, mens andre var nydiagnosticerede og derfor
forst er blevet tildelt ordningen for nylig. Feelles for patienterne er, at vedligeholdelsestraeningen skaber
livskvalitet og indhold i hverdagslivet, der for manges vedkommende er steerkt begraenset af handicap eller

funktionsnedsaettelser.

Vi blev under deltagerobservationen opmarksomme pa de tre traeningsholds indbyrdes forskelligheder. |
udgangspunktet har vi anset holdene som unikke samtidig med, at vi har identificeret en raekke tvaergaende
ligheder. Til trods for at vi har identificeret forskellige relationer patienterne imellem pa de tre traenings-
hold, bidrager holdtraeningen for naesten alle patienter til en fglelse af samhgrighed, motivation og forplig-
telse til at m@de op. De- eller vi-relationerne med enten hgj eller lav intimitet, er altsa ikke afggrende her-
for. En anden bemaerkelsesvaerdig lighed er, at der pa ingen af traaningsholdene bliver talt om sygdom. Der-
imod tager den sociale interaktion udgangspunkt i hverdagslivet almindeligheder og spaender fra smalltalk
til mere fortrolige samtaler, dog afhaengigt af relationerne pa traeningsholdene. Vedligeholdelsestraeningen
indgar i patienternes hverdagsliv som ét aspekt af den transformative rejse, og tilbyder paradoksalt et fri-
rum, hvor patienterne ikke fgler sig anderledes, hvorfor der ogsa hersker en stiltiende enighed om, at der
ikke tales om sygdom til trods for, at det er denne livsomstaendighed, der binder dem sammen. Vedligehol-

delsestraening og faellesskaberne der udspringer heraf, er i fgrste omgang bundet op pa sygdom, men fak-
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tisk oplever patienterne, at traeningsholdene pa fysioterapiklinikken er ét af de eneste steder, hvor de net-
op ikke defineres ud fra handicap eller funktionsnedsaettelser. Den rumlige sam-tilstedevarelse med andre
patienter under holdtraeningen har derfor en vigtig funktion. Den betyder nemlig, at det ikke er unormalt at
halte, ikke kunne Igbe eller anvende hjalpemidler under treeningen, hvilket i andre fora er potentielt stig-
matiserende. Netop derfor argumenterer vi for, at vedligeholdelsestraeningen pa hold overordnet indgar
som en del af den transformative rejse, og for patienterne bliver en del af den normaliseringsproces, hvor-
pa de straeber efter at ggre handicap og funktionsnedsaettelser til en del af den altoverskyggende virkelig-

hed.

Traeningsholdenes faellesskaber spander vidt afhangigt af holdenes de- eller vi-relationer med enten hgj
eller lav grad af intimitet. Nogle patienter oplever et faellesskab blot pga. den rumlige sam-tilstedevzerelse
med andre, mens andre oplever faellesskab i form af taette relationer til de andre patienter. Vi har forspgt
at analysere holdtraeningens fzellesskabsformer ved at applicere Ténnies og Baumans teoretiske bud herpa.
Herudfra kan vi konkludere, at feellesskaberne pa holdene er karakteriseret ved feellesskabsformen ge-
sellschaft og det aestetiske feellesskab. Traeningsfallesskabet sadan som det viser sig pa holdene, tilbyder
derfor patienterne et flygtigt feellesskab. Traeningsfaellesskabet og hermed relationen til de andre patienter,
er et tids- og rumligt afgraenset feellesskab, hvori patienterne investerer manifeste og latente interesser.
Manifeste forstar vi som det rent treeningsmaessige og vedligeholdende aspekt, mens det latente drejer sig
om holdtraeningen pa et andet 'niveau’. Treeningsholdenes og traeningsfaellesskabets latente funktion bliver
derfor en normaliseringsproces, hvori den tidsligt- og rumligt afgraensede tilstedevaerelse blandt andre pa-
tienter bidrager til et ‘frirum’ fra handicap og funktionsnedsaettelser, da man ikke kun defineres herudfra,

og samtidig kan fgle sig som en del af samfundet’.

Det szerlige ved vedligeholdelsestraeningen er derfor, at den udover at vaere en ngdvendighed, bidrager
med en maske endnu vigtigere funktion; en normaliseringsproces. Udover at vi overordnet kan konkludere,
at holdtraeningen og de fallesskaber, der udspringer heraf, bidrager til en normaliseringsproces, tilgar pati-
enterne vedligeholdelsestraeningen og derfor ogsa normaliseringsprocessen pa forskellige mader. Alt efter
hvor patienterne befinder sig pa den transformative rejse, skaber tidslige og processuelle samt situationelle
forhold og den biografisk betingede situation forskellige behov for normaliseringsprocessen, og hermed
traeningsfaellesskaberne. For patienter hvor de fysiske handicap og funktionsnedseettelser ikke opleves som
invaliderende i hverdagslivet, drejer vedligeholdelsestraeningen primart om at vedligeholde kroppen. An-
dre patienter, som heller ikke oplever handicap og funktionsnedsaettelser som invaliderende i hverdagsli-

vet, oplever en glaede ved det tidsligt og rumligt afgreensede feellesskab pa holdene, mens patienter som
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oplever handicap eller funktionsnedsaettelser som invaliderende for andre hverdagslivsaktiviteter, har be-
hov for faellesskabet med ligesindede. Patienter som oplever at handicap eller funktionsnedsattelser er
dominerende og rammeszaettende for andre aktiviteter i hverdagslivet, oplever traeningsfellesskaberne som
noget sekundaert, hvorimod det primaere er at tilga treeningen som et arbejde, og strukturere hverdagslivet
herom. Som det gerne skulle fremga, har vi ogsa identificeret aspekter af tid og proces i maden, hvorpa pa-
tienterne tilgar treeningen som en del af hverdagslivet. | takt med at handicap eller funktionsnedseettelser
bliver mere progredierede og begraensende for hverdagslivet, skabes der nye og andre behov for at indga i
normaliseringsprocessen. Tid og proces kan derfor veere medvirkende til at skabe nye og anderledes fordi-
motiver for vedligeholdelsestraaningen, mens for-at motivet: at vedligeholde et givent funktionsniveau eller
forhale forringelser som fglge af handicap eller funktionsnedszettelser, og derigennem forsgge at oprethol-

de et sa normalt fungerende hverdagsliv som muligt, forbliver det samme.

Vi designede undersggelsen med udgangspunkt i casestudietyperne det ateoretiske og teorifortolkende, da
vi gnskede at generere ny empirisk viden, og vi havde derfor ikke intentioner om at vaere teoridannende. Vi
har dog alligevel konstrueret en typologi over patienttyper, som vi mener, har ansatser til teoretisk ny-
taenkning. Eftersom undersggelsens relevans udspringer af en generel problemstilling med udgangspunkt i
en generel diskussion om konsekvenserne af den ggede individualisering i samfundet, valgte vi, med ud-
gangspunkt i Schutz’ metodologi, at lave en typologi over typiske patienttyper og deres handlingsforlgbs-
mgnstre. Dette gjorde vi med en antagelse om, at casen har en generel karakter, som vi derfor forestiller os
kan genfindes i andre sammenhange. Fgrst og fremmest repraesenterer traeningsholdene blot ét ud af
mange knagefaellesskaber, som praeger moderniteten. Hernaest har vi med et induktivt afsaet konstrueret
typologien over typiske patienttyper med en antagelse om, at ogsa denne har en generel karakter. Pa bag-
grund af empirien har vi opstillet de fire patienttyper — den fysisk orienterede, den begraenset feellesskabs-
s@gende, den fuldt feellesskabssggende og den normalitetssggende — som en mulighed for at forsta patien-
ternes oplevelser og handteringer af hverdagslivet med svaere fysiske handicap eller funktionsnedsaettelser
og vedligeholdelsestraening. Selvom typologien er konstrueret til lige netop denne problemstilling, mener
vi, at typerne kan genfindes i andre sammenhaenge bade i forbindelse med andre patientgrupper, men ogsa
i forhold til oplevelsen af holdtraening pa eksempelvis et handboldhold eller i en hvilken som helst anden
aktivitet, hvori der indgar et holdaspekt. Mange mennesker gar til holdtraening, og casen kan derfor ses
som et ekstremt udtryk for de faellesskaber, der udspiller sig sadanne steder. Dog er det ngdvendigt at ud-
folde eller nuancere typologierne, safremt de anvendes i andre sammenhaenge, da den fuldt feellesskabssg-
gende og den normalitetssggende er mere ekstreme, mens den fysisk orienterede og den begraenset feelles-

skabssggende lettere kan bredes ud i andre sammenhange.
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Fysioterapeutens centrale rolle for oplevelsen

Som fglge af vores abne og eksplorative design er vi blevet opmaerksomme p3, at fysioterapeuten spiller en
helt central rolle for maden, patienterne oplever vedligeholdelsestraningen pa. Dette aspekt er vi i seerde-
leshed blevet opmaerksomme pa i forbindelse med de patienter, som tidligere har haft darlige oplevelser
med en fysioterapeut. Vi argumenterer derfor for relevansen af, at inddrage fysioterapeutens rolle i forhold
til at forstd patienternes oplevelser og handteringer af hverdagslivet med vedligeholdelsestraening, da fy-
sioterapeuterne er med til at seette rammerne for og konstruere patienternes oplevelser af vedligeholdel-
sestraningen, og dermed ogsa hvordan de handterer handicap eller funktionsnedsaettelser. Vi kunne ogsa
have inddraget de naermeste pargrende mere isoleret set, da de pa lignende vis er med til at konstruere pa-
tienternes oplevelser og handteringer. Dog har vi fokuseret pa kontakten til fysioterapeuten, da de repree-
senterer et centralt element i patienternes oplevelser af vedligeholdelsestraening. Som vi blev opmaerk-
somme pa undervejs i feltarbejdet, spiller fysioterapeuten en vaesentlig rolle i patienternes hverdagsliv med
vedligeholdelsestraening, og netop derfor har vi fundet det relevant at inddrage dem, da de som aktgrer er

med til at forme patienternes transformative rejse.

Vi har erfaret, at der er store forventninger til fysioterapeuten, men ogsa forskellige forventninger hertil alt
efter, hvilken patienttype der er tale om. Patienterne vaegter overordnet to komplementaere aspekter hos
den gode fysioterapeut: faglige og menneskelige kompetencer. Ser man derimod naermere pa patientty-
perne, veegtes det ene aspekt frem for det andet selvom det er vigtigt, at begge aspekter er tilstedevaren-
de. Eksempelvis vil den fysisk orienterede vaegte de faglige kompetencer mere end de menneskelige. Dette
peger pa, at fysioterapeuter og patienter med fordel kunne ‘matches’ efter deres fordi-motiver og dermed
"tilgang’ til vedligeholdelsestraeningen for at skabe den bedst mulige oplevelse heraf, og dermed ogsa for-
sgge at undga darlige oplevelser, der kommer til udtryk som forventningsclash. Fysioterapeuternes vaegt-
ninger af forskellige aspekter af vedligeholdelsestraeningen kombineret med patienternes forskellige fordi-
motiver, har derfor afggrende betydning for, hvorvidt patienterne far indfriet forventningerne. Desuden
kan de forskellige patienttyper med fordel anvendes, nar fysioterapeuterne mgder nye patienter til at af-
kode, hvor de befinder sig pa den transformative rejse i forhold til tidslige, processuelle og situationelle

aspekter med henblik pa at malrette og udvikle tilbuddet om vederlagsfri fysioterapi i fremtiden.

Dog oplever vi ogsa, at nogle patienter har meget hgje og urealistiske forventninger i forhold til fysiotera-
peuternes kompetencer. Her taenker vi iseer pa den fuldt feellesskabssggende som efterspgrger, at fysiote-

rapeuten er faciliterende for det sociale, generelle oplysninger om handicap eller funktionsnedsaettelser,
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hjeelpemidler eller lignende, som ligger udenfor kerneydelsen vedligeholdelsestraening. Dog anser vi dette
som et udtryk for, at den fuldt fellesskabssggende og den normalitetssggende i hgjere grad end den fysisk
orienterede og den begreenset feellesskabssggende er mere begraensede og invaliderede af handicap eller
funktionsnedseettelser, og besidder en lavere grad af ressourcer, hvorfor de ikke fgler ssmme overskud til
at patage sig tovholderollen for egen situation. For de to f@rstnaevnte typer fylder handicap og funktions-
nedsaettelser i forvejen sa meget i hverdagslivet, at det ville vaere en lettelse, hvis fysioterapeuten kunne
patage sig en del af tovholderrollen. Vi anerkender, at den hgjt specialiserede fysioterapis kerneydelse na-
turligvis er den fysiske traening, men vi mener pa den anden side, at fysioterapeuterne med forholdsvis sma
midler kunne imgdekomme, at nogle patienter gnsker en stgrre grad af faellesskaber. Desuden ser feelles-
skabet ud til at motivere patienterne til at mgde op, og maske kunne en stgrre grad af fzellesskab virke
yderligere motiverende i vedligeholdelsestraeningen. Vi mener derfor, at fysioterapeuten med fordel kunne
veere med til at fremme faellesskabet, uden at det ville forrykke at kerneydelsen er vedligeholdelsestrae-

ning.

| denne undersggelse har vi forsggt at give et indblik i patienternes subjektive oplevelser og kvalitative ud-
sagn om hverdagslivet, hvori vedligeholdelsestraening er et centralt tema, og hvilken betydning det har for
hverdagslivet. Som gennemgaet i ovenstaende, er det ikke specialets hensigt at give et entydigt svar herp3,
da bade situationelle, kontekstuelle og sociale forhold har betydning herfor. Derimod er det vaesentligt, at
understrege nuancerne og kompleksiteten i forhold til hverdagslivet med sveaere fysiske handicap eller funk-
tionsnedsaettelser, hvori vedligeholdelsestraening paradoksalt pa én og samme tid anses som et behand-
lingsregime og ét af de fa faste holdepunkter, som er med til at skabe indhold i og strukturere patienternes
hverdagsliv med udsigt til progredierende og nedadgaende forlgb. Da der som skrevet ikke tidligere er fore-
taget kvalitative undersggelser af denne patientgruppe og ordningen vederlagsfri fysioterapi, haber vi med
denne undersggelse pa, at vi har bragt ny viden til torvs, som bade kan vaere med til at give et stgrre indblik
i patienter med sveere fysiske handicap eller funktionsnedsaettelsers hverdagsliv og situation, og at denne
viden fremover kan anvendes til at sikre de bedst mulige vedligeholdelsestraeningsforlgb for patienterne. |
undersggelsen har vi taget udgangspunkt i vedligeholdelsestraening hos privatpraktiserende fysioterapeu-
ter. For en fremtidig undersggelse ville det derfor veere spandende at tage udgangspunkt i en case i kom-

munalt regi for at undersgge, hvorvidt specialets resultater, kan Igftes ind i en anden kontekst.
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Abstract

For some years, the attention of the Danish health care system has been focused on chronological patholo-
gies, particularly in the area of lifestyle diseases such as diabetes, COPD and cardiovascular disease. Other
chronic patients suffering serious physical handicaps or disabilities as a consequence of, i.e., thrombosis,
Parkinson's disease, multiple sclerosis and paralysis constitute a segment that risks being overlooked in the
lifestyle discourse. Individuals suffering physical disabilities can receive cost-free physiotherapy in the form

of training designed to delay or halt further.

This thesis, therefore, takes the training protocols and their effects as its focus, particularly with respect to
how patients perceive the influence if these protocols in relation to their own lives, daily routines and phys-
ical challenges. Succinctly, the purpose of the thesis is articulated in the problem statement: How do pa-
tients with severe physical disabilities perceive and react to the training protocols of the cost-free physio-
therapy as a part of their everyday lives? Further, we shall attempt to address the following questions: How
do patients appraise their everyday lives with the challenges entailed by their conditions? How do patients
appraise the team-based training protocols? How does the training influence their daily routines? How do

patients perceive the collaboration with physiotherapists as part of the training?

The study is designed as a qualitative case study and employs an inductive methodology in relation to its
object. As its scientific basis, the thesis takes the phenomenological and hermeneutic traditions as these di-
alectically complement one another in forming a theoretical prism on the collected empirical data. The
study is based on a 4-week observational investigation, 12 patient interviews and focus group interviews

with physiotherapists.

Even if physical disabilities and their consequences can be gradually adapted to through training and tole-
rated on an everyday basis, they can still be hard for patients to accept as integral parts of their lives in the
long term. Adherence to necessary protocols and invasive procedures can be seen as major obstacles and
reminders of one’s condition, potentially stigmatizing the patient. Therefore, it can be difficult to accept a
life with physical impairment, as it translates into daily challenges and ailments such as pain, exhaustion,
stigmatization, treatment of symptoms, psychological instability or a feeling of isolation; all of which are
potentially problematic to social interaction and general quality of life. Patients are thus constantly navigat-

ing a pathological milieu that reminds them of their conditions. The individual does not necessarily concep-
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tualize her life differently following the onset of a disability, but the transformative journey is one that has

no definite endpoint.

The training intersects with the patients’ everyday lives as one aspect of this transformative journey, and
offers a context of equality where they do not feel different. A component in this is the implicit agreement
that disabilities are not to be spoken about even if they are the reason for the activity. The training and the
social intercourse may be determined by the conditions, yet patients see the clinic as one of the few places
where they are not defined by them. In effect, training sessions serve an important psychological function
in treatment protocols. This is why we propose that team-based training be integrated in the transforma-
tive journey the patients undergo as part of the normalization process of assimilating handicaps into their
common-sense realities. Among the 12 study subjects, we have identified types that influence patients’ ex-

periences with the training protocols in isolation and their disabilities in general.

The physiotherapists assist in establishing the boundaries for and shaping the experiences of the patients’
training protocols and are therefore important figures in the everyday lives of people with disabilities. We
have observed that physiotherapists are met with great expectations of being veritable magicians, but that
they do differ as a function of patient type. Initially, patients choose between two complementary
attributes of the good physiotherapist: Vocational and human (humanitarian). A closer analysis reveals that
one attribute is preferred, but the presence of both is important. Therefore, it is prospectively advisable to
determine what type the individual patient approximates and how far she is in the treatment process. In
addition, patients’ expectations as to the training protocols as well as expectations to the results of their

adherence should be investigated so that future models of treatment satisfy these.

We conclude that it is not possible to give an unequivocally answer the questions of the thesis, as situa-
tional, contextual and social contingencies complicate the matter. Conversely, it is central to emphasize the
nuances and complexities of living with a severe physical handicap or disability; a life to which the discussed
training protocols are paradoxically seen as both a treatment procedure and one of the few stable anchors

in patients’ everyday lives, often characterized by constricting and progressing conditions.
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