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Summary in English.

Title: When the caregiver becomes the guest of the dying.

It can be a burden to be relatives of the dying, and the relatives may have difficult conditions
at the hospital, as structures, norms and rules that apply at the hospital, may influence the
relatives' experience of interaction with the staff.

The study aims to shed light on how bereaved relatives experience the interaction with
healthcare professionals at medical hospital departments, which factors the relatives feel may
affect this interaction, and which factors can help to provide a good experience despite the
death.

The study was conducted within the framework of the qualitative research interview and was
inspired by a hermeneutic frame of reference where there is an interaction between parts and
whole in the conversation that opens up a deeper interpretation. There are complete individual
explorative semi-structured interviews with four bereaved relatives. The themes that emerged
in the empirical study, has guided my choice of theory.

To illustrate the interaction between relatives and staff, I have let myself be inspired by
Erving Goffman's theories of social interaction, and I have particularly used perspectives from
his theater metaphor. In comparison 7o be seen, I have used Axel Honneth theoretical aspects
of recognition spheres, visibility and invisibility. Finally I have included Feiwel Kupferberg's
theories in relation to the biographical work, which the relatives had to do, to maintain or
renew their self-image.

The findings show that different factors affect the bereaved relatives' experiences of the
situation and interaction with the staff. There is a need for clarification of mutual expectations
of what is possible in the current context, and a role clarification. Furthermore, the staff must
be aware of the importance of recognition and the way they communicate with the relatives,
both verbally and nonverbally. The physical environment also appears to play a role in the
relatives' experiences in relation to interactions with staff. The relatives' self-image, and thus
their life history, can change through these experiences. Experiences on which the staff has a
strong influence.

When putting it into perspective I emphasize possible approaches for improving the factors
that appeared to influence the relatives' experiences in connection with a loved one dying in a

hospital.
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Nér den parerende bliver gast hos den deende

1. Forord

I mit daglige arbejde, hvor jeg kommer rundt pé flere medicinske afdelinger, har jeg en
oplevelse af, at der ikke er tilstrekkelig opmeerksomhed pa behov og ensker hos pédrerende til
deende patienter, og at det er meget op til de parerende at tage initiativ til at blive inddraget 1
de daglige aktiviteter. Jeg har ved flere lejligheder observeret, at parerende befinder sig i et
hjerne af ’sygestuen’, vandrende frem og tilbage pd gangen eller er direkte fraverende. En
hustru gav pa et tidspunkt udtryk for, at hun jo var overfladig, personalet tog sig af alt, til og
med det at ae manden pé kinden, nér han var blevet barberet. En datter fortalte, at hun
oplevede, at personalet ikke horte pd, hvad hun sagde. Hun havde hjemme staet for at give
faren hans medicin, bl.a. for hans parkinsons sygdom, som han skulle have til helt faste
tidspunkter, men personalet glemte at give ham det, hvilket resulterede i, at faren blev unedigt
dérlig af sygdommen. Andre pérerende oplever det merkeligt, nar de bliver spurgt, om der er
noget, de gerne vil *gere’ hos patienten. De opfatter det som personalets opgave og vil faktisk
gerne have ’fri’ nu og oplever det, som om personalet bare vil af med nogle opgaver. Nogle
parerende bliver af personalet betegnet som besvarlige, andre som hjelpsomme. Hvad sker
der 1 dette samspil mellem personalet og parerende til deende patienter? Det er denne "Dyade’

— samspillet mellem netop personale og den parerende jeg gerne vil undersoge nermere.

2. Indledning

I Danmark der hvert ar ca. 55.000 personer, deraf der ca. halvdelen pa sygehusafdelinger og
mere end halvdelen er over 75 &r gamle'. Mange af disse personer har nartstiende parorende,
som ogsé bliver berert af dedsfaldet, og som ofte indgér i et samspil med sundhedspersonale.

Det kan veere hjemme, pa institution, pa hospice eller pd sygehus.

At vere parerende til en deende kan vere en stor belastning, hvilket bl.a. fremgar af en
undersogelse lavet af Karen Marie Dahlgaard pa Kamelianergdrdens Hospice 1 Aalborg i
2000, hvor hun bl.a. fremhaver, at de parerende har behov for at deres situation bliver

forstaet af de mennesker, der omgiver dem (Dahlgaard 2001). Hvis den deende tilbringer den

! http://www.sst.dk/publ/Publ2010/DOKU/Registre/Doedsaarsagsregisteret2009.pdf
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sidste tid pa en sygehusafdeling eller anden form for institution, kan det veere endnu
vanskeligere at vare parerende end i hjemmet, bl.a. pa grund af regler for plejeorlov, som
beskrevet i Kristeligt Dagblad 2008 (Hansen 2008), men ogsé pé grund af omgivelserne.
Specielt pd sygehusene kan det vere, og vil det fremover blive, en stor udfordring at have
gamle, syge og deende patienter. Sygehusene er efterhanden hejt specialiserede, effektive, har
fokus pa behandling, har stor ambulant virksomhed og en indsatsstyret finansiering (DRG?),
hvilket betyder, at der kan vare megen uro pga. stort patientflow, mangel pd kontinuitet og
mangel pa helhedssyn. Det star i kontrast til den deende, der oftest kreever ro, kontinuitet og
omsorg. Dette dilemma beskrives bl.a. i artiklen ”40 dage pa Golgatha” (Posselt 2000), hvor
plejepersonalet oplever dilemmaet mellem den intensive behandling og omsorgen for den
deende. Dgende pa sygehusene og deres parerende kan have dérlige vilkar, hvilket
sygeplejerske og ph.d. Karen Marie Dahlgaard beskriver i artiklen ”Sygehusene er ikke for
deende”(Hansen 2007) og i sin ph.d. athandling At leve med uhelbredelig sygdom”
(Dahlgaard 2007). Disse vilkar og dilemmaer beskrives ogsé i en artikelserie om deendes
forhold pé hospitalet bragt i Kristeligt Dagblad i februar 2011, hvor blandt andet Helle Timm
fra Palliativt Videnscenter, PAVT, udtaler, at hospitalerne skal erkende, at pleje af deende er
en del af hospitalets opgave (Vaaben, 2011a). Davaerende sundhedsminister Bertel Haarder
fremhaver ogsa, at lindring af deende er et vigtigt speciale pa linje med alle andre
hospitalsspecialer og siger: “man skal serge for, at der er nogen pé hospitalerne, der har
forstand pd, hvordan man héndterer de sidste timer og uger af livet” (Vaaben 2011c¢). Lindring
af deende er i Danmark ofte en del af den palliative indsats, som rummer bade behandling,
pleje og omsorg. Fundamentet for dette fag- og praksisfelt er WHO’s retningslinjer hvor i det
fremhaves, at indsatsen ikke kun skal rettes mod den deende men ogsa mod de parerende

(WHO 2002).

* DRG-systemet anvendes ved udmentning af den statslige aktivitetspulje, beregning af den kommunale
medfinansiering, afregning af mellemregionale patienter pa basisniveau, i forbindelse med takstfinansiering og
som redskab til at analysere omkostninger og aktivitet pa landets sygehuse. Ministeriet for sundhed og
forebyggelse 2011.

> PAVI er et nationalt center, der har til formal at sikre udvikling, hej faglig kvalitet og spredning af viden i den
palliative indsats i Danmark. PAVI er etableret i samarbejde mellem seks organisationer: TrygFonden, Dansk
Selskab for Palliativ Medicin, Foreningen for Palliativ Indsats - omsorg ved livets afslutning, Gruppen af Ledere
ved Hospice, Palliative Teams og Palliative Enheder, Hospice Forum Danmark og Kraeftens Bekeempelse. PAVI
stottes af midler fra TrygFonden (8 mio.) og Kraftens Bekeempelse (1.5 mio) fra 2009-2011. Fra 2012 er PAVI
pa finansloven. Videncenteret havde officiel indvielse den 27. februar 2009.
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De deende og deres péarerendes egne opfattelser af deden spiller ind pé deres oplevelse af den
sidst tid, men ogsa deres forventning til hvordan sundhedspersonalet kan hindtere opgaven
spiller ind. I det danske sundhedsvasen behgver man ikke nedvendigvis vere specialuddannet
for at klare opgaven, men det fordrer en vis viden og erfaring samt en bevidsthed om, at
samfundets og individernes eget syn pa det at skulle de ogsd har betydning for den méde
hvorpd patient og parerende skal varetages. De sundhedspolitiske idealer om en god ded
forbindes ofte med muligheden for, at den deende selv kan valge opholdssted, isaer
muligheden for at vaere og de hjemme. Netop det, at opholdsstedet skal have sammenhang
med den gode ded, har veret meget fremme i1 medierne. I en artikel i Politiken kan man lase,
at: ”Det kan vaere hardt at de pa en flersengsstue pa et hospital — bade for den uhelbredelige
syge, de parerende og de andre patienter. Derfor vil mange danskere gerne tilbringe deres
sidste tid i fred og ro pa et hospice, men der er bare sjeldent plads™ (Politiken 2006). I
Kristeligt Dagblad den 26/8 2011 kan man laese om den samme problematik omkring
opholdssted, nar man skal de. Her omhandler det valget mellem og forskelle mellem hospital
og hospice (Clausen 2011). Samtidig er idealet om en god ded ogsa praget af diskursen om
kontrol af kroppen inden for en medicinsk logik og psyken inden for en kriseteoretisk ramme
(Raunkizer 2008a). Mette Raunkizer beskriver, hvordan deden skal vaere velordnet, fri for
folelsesudbrud og konflikter (Raunkiser 2008a). Pararende kan altsd have store forventninger
til personalet pa sygehuset og forventninger om, at det skal vaere en verdig ded, samtidig med
at det kan opleves som ’det na@stbedste’ at do pa sygehuset. Her kan det vaere vigtigt at vere
opmerksom pa ikke kun at fokusere pd ekspertniveau f.eks. hospice, men brede kendskabet til
palliation ud til basisniveauet, netop fordi ikke alle doende kommer i kontakt med

eksperterne. Denne problematik blev berort i et tidligere projekt (Lindgren & Toft 2011).

At yde sygepleje til deende mennesker kan indebare store emotionelle udfordringer for den
enkelte omsorgsgiver. De reaktioner, der kan komme hos mennesker, hvis nermeste bliver
ramt af en uhelbredelig sygdom, stiller ogsa krav til personalet. Den enkelte kan da blive ramt
af det, Yalom kalder “tilverelsens ultimative anliggender” (Yalom 1998, s.16). Det at blive
konfronteret med deden skaber en eksistentiel konflikt i speendingsfeltet mellem bevidstheden
om dedens uundgaelighed og ensket om at leve. Mennesker hindterer sidanne situationer
meget forskelligt, og nogle kan forholde sig til og acceptere deden som et vilkar, mens andre
vil fornegte og undga den kendsgerning. Hvordan personalet pd sygehusene opfatter deden,

kan have indflydelse pa, hvordan de handterer situationen, og i varste fald pavirker det
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kvaliteten af sygeplejen negativt. At styrke sundhedspersonalets kompetence gennem en
maélrettet indsats kan have stor betydning, nar kvalitet i pleje og omsorg for uafvendeligt
deende patienter og deres parerende skal tilrettelegges. Effektivitet og kuration ikke kan sta
alene i en institution, hvor palliative behov ogsé ger sig geldende, det nedvendigger derfor
opma&rksomhed. Det bliver vigtig at s@tte fokus pa en lindrende tilgang med omsorg for den
uhelbredelig syge patient og dennes parerende med en prioritering af en hej grad af faglighed

og medmenneskelighed.

Der har gennem de senere dr veret et gget fokus pa sundhedspersonalets kontakt og
kommunikation med patienter og parerende i sundhedssystemet generelt. Der er lavet flere
undersoegelser om ’triaden’ patient-péarerende-personale samspillet, f.eks. Karen Marie
Dahlgaards artikel fra Klinisk Sygepleje, “Uhelbredelig sygdom og ded som et
familieanliggende — samspil i triader” (Dahlgaard 2008). Det storste fokus har dog ligget 1
relationen / kontakten mellem patienten og de professionelle og i forhold til pleje af deende 1
hjemmet. Der er publiceret ganske fa undersogelser lavet i en dansk hospitalskontekst, hvor
fokus har varet pa de parerende. Inden for de sidste 10 ar er der publiceret folgende to
undersogelser lavet i en dansk kontekst: 1. - Ugeskrift for leeger publicerede 1 2001 en
underspgelse om hvordan man som parerende oplever deden pa hospital (Andersen 2001). I
denne undersggelse blev nermeste parerende til patienter, der dede pa hospital, bedt om at
give deres vurdering af den leegelige information, plejepersonalets omsorg og de fysiske
rammer i tilslutning til dedsfaldet. Undersegelsen lob over en 13 méineders periode og bestod
af et sporgeskema som blev sendt til de efterladte parerende. Der var i denne undersogelse
stor tilfredshed med plejepersonalets stotte og omsorg bade til den deende og til de parerende.
2. - Enheden for brugerundersogelser, Region Hovedstaden, publicerede i 2007 undersggelsen
Paregrendes forventninger og behov for medinddragelse i patienters indleggelsesforlab
(Foged, Schulze & Freil 2007). Denne undersogelse er lavet med parerende til
hospitalsindlagte patienter generelt, og ikke kun pdrerende til doende. Undersogelsen lob over
3 méneder og bestod af 11 interviews med i alt 12 parerende, og viste, at adskillige forhold
spillede ind pé parerendes forventninger og behov. Generelt onskede parerende at blive
medinddraget noget mere, og behovet for information om patientens tilstand og plan for, hvad

der skulle ske, var ogsa stort (Foged, Schulze & Freil 2007).

Lone Toft 7
MHP10



Nér den péarerende bliver gest hos den deende.
Masterprojekt ved MHP Aalborg universitet 2011/12.

Det mé siges at veere de professionelle pé sygehusafdelingerne, der setter scenen for, hvordan
deende og dedsfald hindteres, herunder hvornar og hvordan de parerende kan og skal
inddrages. Det kan have den konsekvens, at det er de professionelles perspektiv, der kommer
til at preege samarbejdet. Det kan ydermere betyde, at der ikke er tilstreekkelig
opmarksomhed pé de parerendes behov, og at det er op til de parerende selv at tage initiativ
til at blive inddraget i de aktiviteter, der foregar hos patienten. De pérerende kan méske
opleve, at de bliver kort ud pa et sidespor og ikke l&engere har den samme rolle i forhold til
den deende, da den omsorg de ydede hjemme, bliver overtaget af andre.

Uanset hvor svart det kan vare at vaere tilskuer i den sidste tid, er der ingen tvivl om, at de
parerendes tilstedeverelse har stor betydning, og parerende til doende kan vare en stor

ressource 1 den sidste tid, da det ofte er dem, der kender den deende bedst.

Formélet med dette eksplorative projekt er empirisk at undersoge samspillet mellem deende
patienters parerende og sundhedspersonalet pa medicinske sygehusafdelinger ved at belyse,
hvordan de efterladte parerende har oplevet forlobet med en nart parerendes dedsfald péd en

medicinsk sygehusafdeling. Dette leder mig frem til folgende problemstilling.

3. Problemstilling

Hvordan oplever pérerende til deende samspillet med plejepersonalet péa sygehus?

Hvilke faktorer tillegges betydning af de pirerende mhp. f.eks. at styrke relationer 1
den sidste levetid?

Hvilke faktorer giver parerende en god oplevelse pé trods af dedsfaldet?

Lone Toft 8
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4. Metode og design

I forhold til metode og design, tager jeg udgangspunkt i Ole Riis ”Samfundsvidenskab i
praksis — Introduktion til anvendt metode” (Riis 2005), og Kvale & Brinkmann ”InterView —
introduktion til et handveark” (Kvale & Brinkmann 2009).

Min tilgang til projektet er inspireret af hermeneutikken, og jeg vil benytte mig af den 1
forhold til min opgavelosning. Hermeneutik er leeren om fortolkningen af tekster og samtale,
hvor formalet er at opnd en gyldig og almen forstaelse af dets mening. Man kan tale om en
hermeneutisk cirkelgang, hvor der foregér en vekselvirkning mellem dele og helheden i
samtalen, som abner for en stadig dybere fortolkning af meningen. Fortolkningen er ikke
forudsatningsles. En forsker stir ikke helt neutral i sine videnskabsteoretiske overvejelser,
men vil vere praget af sit fag og sin forforstaelse, hvilket jeg ogsé vil vere. Bade selve
interviewet og analysearbejdet 1 denne undersogelse er sdledes funderet i en hermeneutisk
forstaelsesramme, hvor min forforstielse betragtes som en naturlig del af
undersogelsesarbejdet, som det hverken er enskeligt eller muligt at satte fuldstendig i
parentes (Kvale & Brinkmann 2009). Endvidere kan udefra kommende forventninger have
indflydelse pd valg af undersogelsesfelt og metode. Forskeren kan f.eks. sta til ansvar for en

arbejdsgiver eller andre myndigheder, der f.eks. finansierer undersggelsen (Riis 2005).

Mit undersggelsesomrade er den virkelighed, som pérerende til doende pa sygehuset oplever.
Derfor har jeg valgt en kvalitativ undersegelsesmetode. Der er flere kvalitative metoder, der
kunne have vearet anvendt, f.eks. observations/feltstudier, individuelle interviews og
fokusgruppeinterview eller en kombination af flere af metoderne. Af rent praktiske grunde
fravaelges observation/feltstudie metoden, da det er en meget tidskreevende proces bade 1
dataindsamlingsperioden og i dataanalyseperioden. Endvidere har jeg valgt at lave
undersogelsen og dermed dataindsamlingen pd min egen arbejdsplads, og der er det
uhensigtsmaessigt at benytte observations/feltstudie metoden, da andre kan have vanskeligt
ved at skelne, hvornér jeg er observater/studerende, og hvornar jeg er pa arbejde. Derudover
kan der i undersogelsesperioden blive en insider/outsider problematik (Jacobsen 2007). 1
forskning kan det vere vigtigt ikke at blive indfanget i et bestemt miljos commonsense”,
indgroede fortolkninger og mytedannelser, hvilket let ville kunne ske ved forskning pa egen
arbejdsplads. Modsat kan det, at vaere insider, give adgang til ellers lukkede fora. Der er

saledes bdde fordele og ulemper ved at vaere insider og outsider, og ifg. Michael Hviid
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Jacobsen vil en kombination af savel insider- som outsider-status vere at foretraekke 1 et

observationsstudie (Jacobsen 2007).

Da mit undersogelsesomrdde er den parerendes egne personlige oplevelser af samspillet med
personalet i forbindelse med dedsfald, fravaelger jeg fokusgruppe interview. Fokusgruppe
interviewet er, ifg. Kvale & Brinkmann, velegnet til at inddrage gruppeinteraktionen som en
faktor for meningsbeskrivelse hos informanterne og til at give en bred uddybning af emnet.
Men derudover kan jeg have en formodning om, at nogle parerende vil finde det for
overveldende og graenseoverskridende at skulle fortelle om en for dem folsom situation ikke
kun til mig, men til andre, der for dem er fremmede og kan virke uvedkommende (Dehlholm-

Lambertsen & Maunsbach 1998).

4.1 Det individuelle interview

I det folgende vil der blive redegjort for det individuelle interview som metode.

Ole Riis beskriver et forskningsinterview som en sarlig form for samtale, hvor intervieweren
stiller spergsmal, registrerer svarene, men ikke diskuterer dem. Forskningsinterviewet kan
betragtes som en konstrueret situation, hvor det er informantens folelser, oplevelser,
erfaringer og meninger, der er interessante at fa frem. De sporgsmal, der stilles, ber bevaege
sig fra det generelle til det specifikke og ber vere abne, sa informanten far mulighed for at
forteelle med sine egne ord. Hensigten er at undgé at lukke af for informanternes
svarmuligheder, at lade den interviewede svare mere abent samtidig med at spergsmalene
bliver styrende for interviewets retning (Riis 2005). Man skal dog huske pa, at et
forskningsinterview ikke er en fuldstendig dben og fri dialog mellem ligestillede, men en
professionel samtale med et asymmetrisk magtforhold mellem interviewer/forsker og den
interviewede. Det er forskeren, der definerer og igangsetter interviewet, stiller spargsmal,
bestemmer hvad der folges op p4, og afslutter interviewet. (Kvale & Brinkmann, 2009). Det
er vigtigt, at forskeren reflekterer over og tager ansvar i forhold til det asymmetriske
magtforhold.

En fordel ved interviewet er, at man undervejs kan belyse uklarheder og flertydigheder. Dette
betyder konkret, at intervieweren afkoder det, der implicit siges, og sender det tilbage til de
interviewede for at opklare, om budskabet er rigtigt forstaet eller ej. Ifelge Kvale &
Brinkmann er hovedopgaven med et interview at forstd meningen med det, de interviewede

siger.
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Det individuelle interview kan gives en narrativ vinkel, hvis intervieweren direkte sperger ind
til en bestemt episode eller oplevelse. Intervieweren kan gennem den enkeltes fortelling fa
indsigt i det levede liv, de oplevelser og erfaring som er udsprunget af social interaktion pa
bade mikro- og makroniveau (Antoft & Thomsen 2002). Nér intervieweren forst har spurgt;
”Vil du fortelle om...”, er den vaesentligste opgave at lytte, ikke afbryde og gennem
spergsmaél, nik og tavse perioden hjelpe den interviewede til at fortelle sin historie (Kvale &
Brinkmann 2009). Fortellingen kan derved blive sammenhangsskabende og
meningsdannende for den interviewede og derigennem bidrage til dannelse af identitet og
selvbillede. I fortellingen kan det blive tydeligt, hvordan omgivelserne kan pavirke
selvforstaelse, og hvordan den interviewede ser sig selv i forhold til andre (Antoft & Thomsen

2002).

Det sprog, der benyttes i interviewet, kan have stor betydning for de svar, man far. Ifg. Ole
Riis kan intervieweren ved at benytte et bestemt sprog laegge op til en bestemt synsvinkel pd
det emne, der tales om. Endvidere kan informanten have en anden betydninger af ord og
vendinger end intervieweren. Delholm-Lambertsen og Maunsbach fremhaver, at de
spergsmal, der stilles ber tilpasses den enkelte informants sprogbrug, og sprogbruget er ogsa
athangig af samspillet mellem informant og interviewer (Delholm-Lambertsen & Maunsbach
1998). En interviewguide ber derfor vaere vejledende, sproget ber tilpasses informantens
sprog undervejs. Intervieweren ma have gje for at fortolke mimik, kropsprog og stemmeforing
og handle 1 forhold til dette i interviewsituationen. En afgerende faktor for et vellykket
interview er, at der etableres tillid og tryghed i situationen. Opbygningen af dette
tillidsforhold athenger af interviewerens tegn pa interesse, abenhed og respekt for
informanten. Andre faktorer er de fysiske rammer og den atmosfere, man kan skabe omkring
interviewsituationen. Afhengig af hvad interviewet omhandler, kan det at veere hjemme hos
sig selv ofte foles mere trygt end et samtalerum pa f.eks. sygehuset. Samtidig er det vigtig at
valge et sted, hvor man ikke bliver forstyrret eller afbrudt. Er der pd forhand aftalt en
tidsramme, skal den overholdes, bade af hensyn til interviewets kvalitet og af respekt for
informantens tid. Et uventet langt interview kan skabe irritation hos informanten og fa

betydning for kvaliteten af selve dataene (ibid. 1998).
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4.2 Etik

I forhold til etiske overvejelser omkring interviewundersggelsen vender jeg mig mod Kvale &
Brinkmann, der fremhever fire omrdder, som man ber overveje inden en
interviewundersggelse. Det er informeret samtykke, fortrolighed, konsekvenser og forskerens
rolle.

Ved informeret samtykke forstés, at informanterne er informeret om undersegelsens
overordnede formél, at de deltager frivilligt og til enhver tid kan treekke sig — og sine
udtalelser - fra undersegelsen.

Fortrolighed indebarer, at data, der kan identificere informanterne, slores. Fortroligheden kan
dog ogsa give det problem, at anonymiteten, der beskytter deltagerne, kan give forskeren
mulighed for over- eller fejlfortolkning.

Med konsekvenser teenkes der pa, om vardien af den opndede viden og fordele og ulemper
for deltagerne er overvejet ngje.

Forskerens rolle kan beskrives som personrelaterede forhold, der gelder forskeren. Sddanne
forhold kan vaere dennes viden, erfaring, @rlighed og retferdighed, samt dennes selvforstaelse
og forforstaelse af omradet, der undersoges (Kvale & Brinkmann 2009). Som tidligere nevnt,
sa vil ogsa min forforstaelse og mine fordomme spille ind i fortolkningen af materialet. Ifolge
Riis ma forskeren altid forholde sig selvkritisk til sine fordomme, da fortolkerens
forventninger og foruds@tninger kan fordreje analysen, sa den bliver “ensidig, selektiv og
tendenties” (Riis, 2005, s. 153). Resultatet kan ikke regnes for palideligt og gyldigt, hvis det
sker.

Interviewene vil efterfolgende blive transskriberet i fuld tekst, dvs. at interviewet omsattes til
et skriftligt materiale, der er egnet til analyse. Her kan der vare bdde tekniske og
fortolkningsmaessige problemer, som ma overvejes. Flere af disse problemer har direkte
sammenhang med de etiske overvejelser, man som forsker ber gere sig inden
interviewundersogelsen. Hvem skal transskribere interviewet? Hvordan beskyttes
interviewpersonens anonymitet? Hvor og hvordan opbevares optagelser og udskrifter? Hvor
slutter en s@tning? Hvor lang skal en pause i samtalen vere, for den skal markeres, og skal de
emotionelle aspekter ogsa inddrages, f.eks. latter”, ”vrede” og “grdd”? De transskriberede
interviews vil ligge til grund for analysen. Datamaterialet kan vaere rigt pé detaljer, og ifg. Ole
Riis ma man hele tiden, for ikke at drukne i detaljer, vende tilbage til problemstillingen for at

holde fokus. Mange sp@&ndende oplysninger kan blive sorteret fra, da de ikke har relevans for
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projektet. Denne sortering af datamaterialet kaldes kodning, og gennem denne fremkommer

der forhébentlig flere temaer, der kan arbejdes videre med (Riis 2005).

4.3 Min tilgang

Til indsamling af data fra parerende har jeg valgt semistrukturerede individuelle interviews
med efterladte parerende. Med parerende menes den person, som er opgivet som 1. prioritet 1
stamdata i den elektroniske patientjournal (EPJ). Disse findes blandt parerende til de patienter
der er dede pd medicinsk afdeling M3, M4 og M5 pa Sygehus Thy-Mors i perioden 010511 —
310711. De parerende skal vare voksne parerende til patienter, der er dode pa en medicinsk
afdeling, ikke intensiv afdeling og efter en indlaeggelse pa mere end 48 timer. Dette bl.a. for at
sikre, at der har vaeret etableret en kontakt mellem de parerende og personalet pa afdelingen.
Parorende til afdede med tilknytning til Det Palliative Team (DPT) kan ikke inkluderes, da
forudsatning og forventninger til indleggelse og livets afslutning kan vaere pavirket af
tilknytning og kontakten til DPT. Endvidere vil undertegnede kunne have en forforstielse af
den parerende og dennes oplevelser, som vil kunne pavirke forstaelsen af det, der forteelles
om det oplevede.

Der er med tilladelse fra afdelingsledelsen foretaget journaludtrek fra EPJ, som viste at der i
perioden var 55 afdede patienter, af disse var ti tilknyttet DPT, sytten dede inden 48 timer, to
var hele perioden indlagt pa intensiv afdeling, og en havde ikke opgivet nogen parerende.
Herefter var der 25 patienter, hvis parerende kunne inkluderes i undersegelsen. Der blev ved
lodtrekning udvalgt otte patienter, hvis 1. prioritets parerende fik tilsendt et brev (bilag 1)
med foresporgsel om at deltage i et interview og information om undersegelsen. Disse otte
parerende blev efter 1-2 uger ringet op og spurgt, om de enskede at deltage. Af disse otte
parerende takkede fire ja til at deltage. Det var alle detre til de afdede, ingen agtefaller eller
seonner gnskede at deltage. Dette er i sig selv interessant, men ikke fokus for denne

undersogelse, hvorfor jeg ikke gar mere ind 1 det.

Alle informanter fik mulighed for selv at vaelge tidspunkt og sted for interviewet netop med
henblik pa, at de skulle fole sig mest mulig trygge i situationen. En pérerende valgte, at det
skulle forega pa sygehuset, de tre andre valgte, at interviewet skulle forega i deres hjem.

Jeg valgte selv at udfere transskriberingen, dels giver det mig bedre mulighed for at leere
materialet at kende, dels padbegynder jeg allerede der en meningsanalyse af det, der blev sagt

under interviewet (Kvale og Brinkmann, 2009) og ikke mindst for at sikre fortroligheden 1
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forhold til informanterne. Interviewene er skrevet ordret, som det er sagt, og der er ikke
@ndret pa ordvalg og ordstilling af loyalitet overfor informanterne. Pauser er markeret, nar de
er lengere end 15 sekunder, og folelsesudbrud som grad og latter er ogsa markeret. Hvis
stemmen bliver havet, er dette markeret med store bogstaver. Da transskribering er en proces,
hvor tale omsettes til skrift, kan ngjagtighed (reliabilitet) og validitet (gyldighed) veare sver
at garantere, og det ma siges at vare et spergsmal om tillid til transskribentens loyalitet

overfor projektet.

4.4 Gennemforelse af interviews

Konteksten for de fire interviews blev altsa lidt forskellig, men gjorde det nogen forskel? De
tre interviews foregik i1 informanternes hjem, og jeg var dermed gast. Alle var forberedt pa, at
jeg skulle komme, og havde planlagt det sddan, at de var alene hjemme, s vi ikke blev
forstyrret. Der blev budt pa kaffe med chokolade eller smékager til. Der var en god stemning
ved alle tre interviews, selvom informanterne havde forskellig opfattelse af den situation, vi
skulle tale om. Det interview der foregik pa sygehuset, var anderledes pa den méde, at jeg var
vert og informanten gaest. Det var sa at sige med omvendt fortegn. Jeg var forberedt pa
madet, vi kunne sidde uforstyrret, og der blev budt pa kaffe. Jeg fornemmede ikke nogen
forskel pa informanternes tryghed og formoder derfor, at informanterne havde valgt den arena
for interviewet, som de pa forhand vidste, ville vare tryggest for dem selv. Og dermed kan
jeg besvare mit spergsmal, om det gjorde nogen forskel med: nej, det mener jeg ikke.
Informanterne blev prasenteret for det elektroniske optageudstyr, og efter fa minutter var
deres fokus ikke lngere pa dette. Ved madet blev informationen fra det brev, de havde faet
tilsendt, gentaget. Informanterne blev ligeledes informeret om, at interviewet blev optaget
elektronisk, transskriberet af interviewer og slettet efter endt eksamen. Alle informanter
accepterede dette og underskrev en samtykkeerklering (bilag 2). Ved interviewene blev der
benyttet en interviewguide (bilag 3), og alle interviews blev gennemfort i oktober maned

2011.

Da fokus for undersogelsen er samspillet mellem parerende og personale, er patienten ikke
medinddraget 1 undersegelsen. Desuden kan det vaere vanskeligt at sige pracist, hvornr
patienten er deende. Endvidere ser jeg et etisk dilemma i at inddrage patienter, hvis
bevidsthed kan vere sloret, og at de dermed ikke med sikkerhed ved, hvad de evt. siger ja til
at deltage 1.
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4.5 De empiriske data

Prasentation af informanterne.

Anna: Kvinde pa 68 ar, der i maj méned 2011 mistede sin mor, som da var 97 &r gammel. Da
moderen blev indlagt, vidste Anna ikke, at det var nu, hun skulle de. Anna er uddannet
sygemedhj@lper, men har aldrig brugt uddannelsen. Hun er gift og bor 1 eget hus sammen
med sin mand. Har veret hjemmegéende, mens hendes to bern var sma. Transskriberet

interview bilag 4.

Bente: Kvinde pd 25 ar, der 1 juli maned 2011 mistede sin mor, som da var 53 &r gammel. Det
var ikke forventet, at moderen var deende pé indleeggelsestidspunktet. Bente er ved at
uddanne sig til serviceassistent®. Hun bor alene i en lejlighed, har en storesoster og en

lillebror. Transskriberet interview bilag 5.

Cecilie: Kvinde pa 62 ar, der i maj maned 2011 mistede sin mor, som da var 86 ar gammel. Pa
indlaeggelsestidspunktet var det ikke forventet, at moderen var deende. Cecilie er uddannet
som klinikassistent, men arbejder nu som sekreter ved en kiropraktor. Hun er gift og bor i

eget hus sammen med sin mand. Har 3 bern. Transskriberet interview bilag 6.

Dorthe: Kvinde forst i 60’erne, der i maj maned 2011 mistede sin far, som da var 94 ar
gammel. Det var pa indleggelsestidspunktet ikke forventet, at faderen var deende. Dorthe er
uddannet social- og sundhedsassistent og arbejder nu i en leegepraksis. Hun er gift og bor 1

eget hus sammen med sin mand. Har 3 bern. Transskriberet interview bilag 7.

Empirien og de temaer, der matte trede frem, vil vare styrende for, hvilke teorier der kan

anvendes i analysen.

Jeg har anvendt en &ben tilgang til kodning af de transskriberede interviews, og det er
informanternes oplevelser og udsagn, der har dannet grundlag for de temaer, som séledes er
vokset frem pa baggrund af en hermeneutisk analyse. Der har vaeret en bevaegelse mellem det
samlede datamateriale og de enkelte udsagn i teksten. Der findes mange temaer 1
datamaterialet, og de temaer, jeg har valgt at fokusere pd, og som jeg tror, kan vaere med til at

besvare min problemstilling, er samspillet mellem pérerende og personale, og behovet for at

* En stilling som er en mellemting mellem porter, kokkenassistent og rengeringsassistent pa sygehusene.
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blive set. Derudover har der vist sig et tema som er centralt for alle informanterne. Dette tema

kalder jeg sarbarhed, og det vil jeg beskrive senere.

5. Den teoretiske ramme

5.1 Erving Goffman

Til at belyse samspillet mellem pérerende og personale har jeg valgt at lade mig inspirere af
Erving Goffmanns teorier om social samhandling. Det ville blive alt for omfattende at skulle
inddrage hele hans arbejde 1 dette projekt. S& det vil is@r vare perspektiver fra hans
teatermetafor, jeg vil drage frem, da jeg tror, de kan vare hjelp til at forsta, hvilke processer
der er pa spil, hvad der foregar mellem personer i interaktion, og dermed vare med til at
besvare min problemstilling.

Erving Goffman (1922-1982) var canadisk-amerikansk (mikro)sociolog, og hans
studieobjekter var menneskers almindelige omgang med hinanden isar pa offentlige steder.
Goffman har bidraget med en reekke begreber, der kan vere med til at belyse, hvordan
mennesker opforer sig i det sociale mede med andre. Goffman benytter sig af metaforer til
midlertidig at forsta den orden, der praeger den sociale samhandling, isaer ’ritual’, ’teater’ og
“spil” er gennemgaende metaforer. Dette ma ikke opfattes sddan, at det sociale liv er teater,
spil eller ritualer; metaforene er ment som analytiske hjelpemidler (Kristiansen & Jacobsen

2010 s.142).

5.1.1 Samhandlingsorden

Det er et af livets vilkar, at vi tilbringer tid 1 andres n@rvar, og Goffman afgranser social
samhandling til at veere det, der foregér hvor to eller flere individer rent fysisk befinder sig
sammen. Ansigt til ansigt samhandling kan siges at bunde i universelle forudsatninger for et
socialt liv, og 1 disse ’ansigt til ansigt’ situationer findes en sarlig orden, som Goffman kalder
samhandlingsorden (Goffman 2004). Denne orden udvikles i mgdet mellem mennesker og har
egne regler og struktur og siger noget om samfundets moralske og normative grundlag. Via
menneskers socialisering indarbejdes samhandlingsorden som en naturlig del af det at vaere et
socialt individ, og de regler og strukturer, der er i denne orden, er ikke nedskrevne, de
fungerer intuitivt, som en ’tavs viden’. I et sddan ’ansigt til ansigt’ mede befinder mennesker

sig 1 en situation, hvor de kan have et felles fokus for opmarksomhed, opfatte, at de har det,
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og opfatte, at de opfatter det. Det bliver en kognitiv relation til de andre, og uden den kunne
de adfeerdsmaessige og verbale aktiviteter ikke organiseres meningsfuldt (ibid.).

”Nér forst mennesker befinder sig i umiddelbar narhed af hinanden, vil de nedvendigyvis blive
konfronteret med omstendigheder, der vedrerer personligt territorium” (ibid. side 287). Vi
bliver med andre ord pavirket af de andre og sarbare over for andres handlinger, men de bliver
ogsé pavirket af og sarbare i forhold til os selv.

Social samhandling kan ifg. Goffman sammenlignes med et teater, og han benytter som
tidligere naevnt metaforer for midlertidig at forstd samhandlingsordnen. Jeg vil i det folgende

treekke de metaforer frem, som jeg vil anvende 1 min analyse.

5.1.2 Optraden

Goffman prasenterer sin teatermetafor i bogen The Presentation of Self in Everyday Life”
/”Vore rollespil 1 hverdagen” (Goffman 1992), hvor livet kan have karakter af et teater, hvor
vi alle har en rolle. Han sigter til, at den sociale adferd til en vis grad er iscenesat (Kristiansen
& Jacobsen 2010).

Goffman siger, at vi som mennesker skiftevis er optreedende og publikum. Optraden er
strategiske handlinger og foregér pa scenen, og de optraedende vil forsege at opretholde den
mest fordelagtige selvprasentation og beskytte sig selv, men ogsa publikum og situationen
mod sammenbrud. De optreedende vil forsege at idealisere situationen for publikum, og
samarbejder om at fremlaegge en bestemt definition af situationen (Goffman 1992). De andre,
publikum, ved godt, at de optreedende 1 de fleste tilfaelde vil fremstille sig selv sa positivt som
muligt, og publikum vil derfor ikke kun se pé det, de optreedende siger og gor, men ogsa den
ubevidste og indirekte kommunikation der foregér i situationen. Opfyldelsen af ens rolle vil
svinge naturligt mellem de to yderpunkter oprigtighed og kynisme. Ved oprigtigheden gér
akteren sd meget op 1 sin rolle, at man kunne tro, at det var virkeligheden, og ved kynisme

tror akteren ikke selv pa sit spil og er lige glad med, hvad publikum opfatter (ibid.).

5.1.3 Scener

I forbindelse med optraeden skelner Goffman mellem to forskellige omréder, scene og
bagscene. Pa scenen spiller de optredende deres roller for og til publikum, men pd bagscenen
kan individerne lade facaden falde, forberede deres neste optraeden og bevage sig frit, her

behgver de ikke opretholde det enskede selvbillede eller forhandle med andre om
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virkelighedens beskaffenhed (ibid.). Dog kan der stadig i nogle situationer vare behov for at

skulle opretholde en facade i forhold til de andre pa bagscenen.

I mellem scene og bagscene kan der opsta det, Goffman kalder kritiske gjeblikke, det kan ske,
ndr en tilskuer / publikum pludselig befinder sig pa bagscenen og finder de optredende med
en anden facade end forventet. Forekommer der nogen af disse utilsigtede handelser, som sar
tvivl om den definition, der er af situationen, vil bade de optredende og publikum forsege at
redde spillet ved at korrigere. Her er de optraedende forpligtet til at kontrollere deres verbale
og nonverbale udtryk for at undgé pinligheder og sammenbrud i det sociale mede (Goffman
1992). Et eksempel kan veare hvis man gér ind pd et offentligt toilet, og den anden har glemt

at ldse deren, da vil begge parter bade verbalt og nonverbalt forsege at redde situationen.

5.1.4 Hold

’Inden for en social organisations veegge finder vi et hold af optredende som samarbejder om
at foreleegge publikum en bestemt definition af situationen” (ibid. s. 197).

Ifg. Goffman kraever iscenesattelse og optreeden altsa, at aktererne arbejder 1 hold der bindes
sammen af gensidig athangighed, og disse hold har til opgave at danne en fzlles definition af
den sociale situation (ibid.). Et sddant hold kunne f.eks. vere personalet pa en medicinsk
afdeling, og deres falles fagsprog og uniformering kan vaere med til at forsteerke publikums
oplevelse af dem som et hold. Disse felles treek kan ogsé vere med til at forsterke det

idealiserede billede, som holdet kan enske at give publikum i situationen (ibid.).

En kritik af Goffman, og for at benytte hans teori her, kan vare, at Goffman ikke forholder sig
specifikt til fysisk sygdom og dedens narvar, og ¢j heller forholder sig til hvilken betydning,
det har for selvopfattelsen, og det selvbillede der onskes.

Med inspiration fra Goffman vil jeg i min analyse forsege at belyse samspillet mellem
parerende og personale pa en medicinsk sygehusafdeling. Goffmans perspektiver kan vere

med til at belyse parternes handtering af sig selv 1 samspillet med hinanden.

5.2 Axel Honneth.
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Det andet tema, der viste sig er behovet for at blive set. Her velger jeg at lade mig inspirere af
Axel Honneths teori om behovet for anerkendelse. Her vil jeg koncentrere mig om de
teoretiske aspekter omkring anerkendelsessfarer, synlighed og usynlighed, da jeg tror det kan

vare med til at kast lys over mit problemfelt.

Axel Honneth (f. 1949) er tysk (makro)sociolog og elev af Jiirgen Haabermas. Honneth
beskeftiger sig med at udpege sociale patologier i samfundet og finde ud af, hvilke
udviklingstrek i samfundet der hindrer det gode liv. P4 denne baggrund har han bl.a. studeret

menneskers indbyrdes anerkendelsesrelationer.

5.2.1 Honneths anerkendelsessfaerer
Honneth arbejder med tre sfeerer for anerkendelse, som kort vil blive beskrevet her.

e Den emotionelle anerkendelse, selvtillid, som ligger i privatlivet og angar familie og
venner og opnds gennem karlighed. Den er baseret pa det emotionelle.

e Den retslige anerkendelse, selvagtelse, som opnas gennem de rettigheder borgeren har
1 kraft af at veere borger i samfundet, og som er baseret pé det rationelle.

e Den solidariske anerkendelse, selvvardet, som opnas gennem bidrag til feellesskabet.
Hvis individet bidrager positivt til feellesskabet, bliver det anerkendt for sine kvaliteter
og kompetencer som menneske. Den solidariske anerkendelse er bade emotionel og
rationel, da det her er nedvendigt for at kunne regulerer relationerne, si der opstar
identifikation og samherighed (Honneth 2003).

Den emotionelle anerkendelse og den solidariske anerkendelse gives i en interaktion, nar
mennesker modes. Her beskriver Honneth, at der eksisterer et normativt filter, gensidige
moralske krav, der er med til at regulere, hvordan individerne meder hinanden (Nergaard
2005). Interaktionen mellem individer er indleert af individerne i deres opvaekst, dvs.
socialiseret. Anerkendelse kan ifg. Honneth kun udleses gennem denne interaktion,
bekraftelse og selvbekraeftelse kan kun foregd igennem og med andre mennesker (Honneth
2003). Honneth reflektere ikke over det indbyrdes forhold mellem de tre anerkendelsessfarer
og giver ikke den ene forrang for de gvrige, men fastslar at hver anerkendelsessfere skal
gennemleves, for at man kan forholde sig til sig selv. Er ikke alle tre former realiseret, kan
man sige, at der er en uligevegt mellem de tre former. (ibid.)

Ifolge Honneth er der til alle anerkendelsessferer flere former for moralske krankelser.
Eksempler pa krenkelser kan vare alt fra voldtaegt, tortur, foragt og til det, at blive overset.
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Mangler der anerkendelse, er der ifelge Honneth ikke kun ’ingenting’, fraveret opleves ogsa
som en krankelse (ibid.). Ogsa oplevelser og erfaringer med ikke-anerkendelse eller

kreenkelser indlaeres gennem livet og kan senere give anledning til forbehold og modstand.

5.2.2 Usynlighed

At blive set eller at blive set igennem. Usynlighed kan forstds i bogstavelig men ogsa i
metaforisk forstand. Der kan og skal 1 denne sammenhang altsd skelnes mellem en ubevidst
og en bevidst handling. Sidstnavnte relaterer sig til at *se igennem’, som er en handling,
hvormed man kan vise foragt for andre, ved at lade som om de ikke eksistere (ibid. 2003). Det
er i en sddan situation ikke tilfaeldigt, at den anden ikke bliver set. Modsat kan man kalde det
en harmles uopmarksomhed ubevidst at overse andre.

Det afthanger ogsa af, hvordan det bliver opfattet af modtageren. For at fole sig ’set igennem’
md man selv have ’set’ den anden. Modtageren kan rent praktisk prove at gere opmerksom pa
sig selv, men nér der ingen modreaktion kommer, bliver usynligheden endnu mere tydelig.
Honneth kalder det at gore opmarksom pa sig selv ’en langen ud med knyttede haender”

(ibid. 2003 s. 102). Usynlighed er derfor taet knyttet til tilfaelde af negligering og ignorering,
som ifg. Honneth kan gore det ud for krankelser.

5.2.3 Synlighed

Synlighed kan ogsé defineres bogstaveligt og metaforisk, det handler ikke kun om rent
kognitivt at se og identificere den anden, men ogsé om at den anden bliver bekraftet gennem
handlinger som f.eks. smil, nik og handtryk. Gennem de gestiske og mimiske udtryk vi
offentligt bruger i medet med den anden, bliver denne socialt synlig. Honneth henviser til
studier lavet med spaedbern, hvor regulering af opmearksomhed i hej grad kommer ved hjelp
af mimiske og gestiske udtryk (ibid.). I den aktive handling, hvor man ser og anerkender den
anden, ligger der ogsd, at man tillegger den anden en vardi. Honneth formulerer det séledes:
’Idet jeg anerkender en eller anden og i grunden indremmer ham en moralsk autoritet over
mig selv, bliver jeg allerede samtidigt motiveret til i fremtiden at behandle ham 1
overensstemmelse med hans vaerdi” (Honneth 2003 s. 112). De forskellige gestiske og
mimiske udtryk udtrykker forskellig verdi. Et kerligt smil har en anden vaerdi end en
respektfuld hilsen, men begge dele er dog en anerkendelse af den anden. Anerkendelsen af
den anden bliver udtrykt synligt og dermed offentligt og pé en méde der passer til

omstendighederne.
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5.2.4 Erkendelse og anerkendelse

Usynlighed og synlighed knytter sig til forskellen mellem at erkende og anerkende. At
erkende er en kognitiv identificering og bekreftelse af, at den anden eksisterer 1 helt basal
forstand. Man er fysisk observeret, men socialt usynlig. En anerkendelse er en "mellem
mennesker’ handling, og denne handling er athaengig af ekspressive kropsudtryk, smil, nik
etc. En anerkendelse er noget man valger at give eller ikke at give, ikke at anerkende er altsa
ogsa en aktiv handling (ibid.). Tilbage til det karlige smil eller det respektfulde nik, begge
dele er en anerkendelse af den anden og ikke kun en erkendelse af, at vedkommende
eksisterer.

Jeg vaelger at benytte Honneths teori 1 min undersogelse pa det mikro sociologiske niveau,
som jeg ensker at undersege, selv om han i udgangspunktet har afgranset sig til at arbejde
med anerkendelse og dertil folgende krankelser pd makroniveau, da jeg mener det alligevel

kan vere med til at besvare min problemstilling.

6. Analyse af de empiriske data

Som jeg tidligere har vaeret inde p4, er der anvendt en &ben tilgang til kodning af de
transskriberede interviews, og det er informanternes oplevelser og udsagn og deraf
fremkomne temaer - samspillet, behov for at blive set og sarbarhed, der sammen med min

valgte teori vil blive anvendt i1 analysen.

6.1 Samspillet

Nar de parerende kommer ind pa sygehuset, treeder de bogstaveligt talt ind pé andres scene,
uden at vide, om de skal spille en akterrolle, eller om de har publikumsrollen. Det kan betyde,
at sygehusets rammer og den interaktion der foregar der, og som de pdrerende bliver en del af,
far betydning for, hvordan de opfatter sig selv. Som Dorthe siger i den forbindelse: "Sd
kommer de sd og sporger hvordan det gar, jamen det gar ... men nu er jeg godt nok sulten,
siger jeg sd. Og sa siger hun [personalet] ingenting, og sd teenker jeg ups! Nu har jeg sagt
noget jeg ikke skulle” (Dorthe side 3). Det kan have stor betydning for ens selvopfattelse at

sige noget, som man med det samme fornemmer, at man ikke skulle have sagt.
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Her har den parerende en formodning, om at hun spiller sin ’rolle’, som det forventes, men
ndr vedkommende i situationen opdager, via personalets nonverbale kommunikation, at det
ikke er tilfeldet, gar det galt. Den pérerende kan her have opfattet sig som verende en del af
det, Goffman kalder ’et hold’ (Goffman 1992). Han definerer et hold som individer, der
samarbejder om iscenesattelse af rutiner. Den parerende kan her tro, at der er en indforstéet
enighed om det, der foregr og skal forgd pa scenen, og at der er konsensus om reglerne for
samhandlingen i situationen. Det kan tyde pé, at samhandlingen ikke fungerer mellem
individerne, da de implicerede ikke er enige om strukturen og reglerne for den
samhandlingsorden, der foregar pd afdelingen. Dette praeger den parerende, som ogsé siger:
“bare man vidste det, ikke” (Dorthe side 4), og "men sd har man lidt ddrlig samvittighed,
bagefter fordi du kom til at sige det” (Dorthe side 4). Den péarerende kan maske have tabt
ansigt i denne samhandling med personalet, hvor hun oplever, at der opstar en pinlig situation.

Personalet er ikke forberedt pa det og kan ikke hjelpe hende i situationen.

Samhandlingen med personalet bliver af andre parerende mere opfattet som dem og os’. Her
kan det virke, som om de parerende selv har pataget sig publikumsrollen, og de forventer, at
det er personalet pa afdelingen, der har akterrollen. “for plejen sagde, de ville ringe hvis der
var noget... de skulle nok ringe hvis der var et eller andet, sa jeg behovede jo ikke veere der
hele tiden” (Bente side 4), og "hende jeg snakkede med pa sygehuset sagde vi godt matte
komme der op” (Bente side 6). Den paregrende har tillid til, at personalet kender manuskriptet
og dermed de regler og normer, der findes for samhandlingen pé afdelingen. Det betyder, at
hun har tillid til, at de gor det, de skal og hjelper hende gennem samspillet, sd hun kan
opretholde sit selvbillede som pérerende. Det samme kommer til udtryk i udsagnet: “de
sagde, at nu var hun klar og vi mdtte gerne gd ind og vi skulle endelig sige til hvis der var
noget” (Anna side 4). Aktorerne, her personalet, hjelper med til, at de parerende kan
opretholde deres selvbilleder, og at hele situationen ikke bryder sammen. De pérerende kan
her siges at betragte personalet som det, Goffman kalder ’et hold’, da personalet skiller sig ud
fra patienter og parerende ved at have et felles fagsprog og ligne hinanden via ens uniformer.
Personalet samarbejder for at vise en bestemt definition af virkeligheden, virkeligheden, som
personalet opfatter den pd en medicinsk sygehusafdeling. Der er for personalet tilsyneladende
ikke tvivl om, hvem der forventes at gere hvad i samhandlingen, og de parerende giver da

ogsa personalet faellesbetegnelsen *de’ ved flere lejligheder og siger *vi’ om sig selv.
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Der er ogséd eksempler pa at aktererne, her personalet, ikke gor det, publikum, de parerende,
forventer, som det f.eks. kan ses i1 folgende udsagn: “forkasteligt at jeg som pdrorende skal
sta og sige til dem at mor har bleerebeteendelse” (Cecilie side 3). Den pérerende giver her
udtryk for en klar forventning om, at personalet pé afdelingen, aktererne, ved, hvad der skal
gores 1 situationen, men det gér galt, da hun oplever noget andet. Hendes forventninger til,
hvad aktererne skal foretage sig pd scenen, bliver ikke opfyldt, og samhandlingsordenen i
situationen bliver skubbet ud af balance. Det selvbillede, som den pirerende kan have om at
vere uden ansvar for situationen, bliver edelagt, samtidig med at hendes billede af
virkeligheden bliver edelagt. Det betyder, at hun fir vanskeligt ved at handtere sig selv og
samspillet 1 situationen. Der ses ogsa situationer, hvor den parerende, som da er publikum i
situationen, kan veare med til at "redde situationen’ for aktererne. “man skal jo ogsa veere
rimelig, fordi man er syg har man jo ikke lov til, det skal jo ogsd veere sadan at dem der skal
passe en er tjent med det” (Anna s. 6/7). Den parerende forseger at opretholde

samhandlingsordnen i situationen (Goffman 1992) ved verbalt at statte personalet.

Ved samspillet mellem personale og parerende kan man tale om at have falle fokus pa
opmarksomheden. De parerende i min undersegelse har helt klart fokus pa den deende, og
forventningerne til personalet er, at det har de ogsa. “da hende der kom til, hun ikke vidste sd
meget om det, sd fandt hun hurtig en der vidste noget om det” (Anna s. 6). Den parerende
oplever her, at der er konsensus om fokus for opmerksomheden, og det giver derfor ikke
anledning til konflikt. Derimod opleves det problematisk, nar der ikke er enighed om fokus
for opmarksomheden, hvilket Cecilie og Bente beskriver. “Jeg kunne godt have teenkt mig at
have faet lidt mere information om det” (Cecilie s. 9) og Vi ville mdske gerne have vidst
noget for at min mor var indlagt” (Bente s. 7). Ingen af disse to pirerende oplever, at
personalet har opmerksomheden péd dem og den deende, og derved bliver vilkérene for
samhandlingen i udgangspunktet darlige. Denne oplevelse og felelsen af mangel pa
opmarksomhed fra personalets side er en realitet for de parerende, men det betyder

nedvendigvis ikke, at personalet ikke giver de parerende opmarksomhed.

Ogsé kommunikationen i samhandlingen med personalet opleves forskellig af de parerende.
En pérerende oplever, at der ikke bliver talt ordentligt til dem som pérerende, “snak dog pcent
til os” (Cecilie s. 11) og hvis Cecilie 1 situationen ogsa har opfattet en uvenlig eller afvisende

nonverbal kommunikation, vil det forsteerke oplevelsen af den verbale kommunikation. En

Lone Toft 23
MHP10



Nér den péarerende bliver gest hos den deende.
Masterprojekt ved MHP Aalborg universitet 2011/12.

anden parerende oplever, at der bliver brugt et sprog, som hun ikke forstér, “plejen de kom...
og forklarede noget med hendes tal og hvordan og hvorledes” (Bente s. 4). At personalet
benytter et fagsprog, som ikke er tilgeengeligt for de parerende, kan vaere et led i personalets
idealisering af sig selv og kan vere med til at legge afstand til de parerende. Goffman siger
om idealiseringen, at de optreedende altid vil have en tilbgjelighed til at fremstille sig selv sa
positivt som muligt (Goffman 1992), og for personalet kan det netop ligge 1, at de benytter det
fagsprog og den uniform, som er speciel for deres hold. Dette fagsprog kan ogsa virke direkte
stadende, hvis den parerende har en forventning om at blive medt pé en ligevaerdig made 1

situationen.

6.2 Scene og bagscene

Den pérerende foler, at hun er ’pa’ hele tiden og kan have den samme forventning til
personalet om at de er fremme pa scenen hele tiden. Det er jo sygehuset, og den parerende
kan have en forventning om, at personalet er der for at yde netop deres parerende pleje og
omsorg degnet rundt. Dette kommer til udtryk ved, at en af de parerende ved flere lejligheder
giver udtryk for at have afsleret personalet pa det, som Goffman kalder bagscenen (Goffman
1992). "Jeg bliver bare sd skuffet for de sidder bare og varmer sig inde i en varmestue”
(Cecilie s. 4) og “Hvorfor sidder de der inde, med strikketrajer, de gar i nattevagt for at tjene
deres penge, ikke for at sidde og hvile sig med en troje inde pd vagtstuen” (Cecilie s. 11).
Personalet kan i deres hverdag have behov for et sted, hvor de kan traekke sig tilbage og
tilrette deres optraden, et sted hvor de ikke skal opretholde deres selvbillede, og hvor de ikke
behgver fremstd som et hold. Med ét befinder den parerende sig sé pd bagscenen, og
personalet er ikke forberedt pa denne nye situation. Personalet formoder at befinde sig pa
bagscenen, hvor de kan bevage sig frit og ikke behover at opretholde deres rolle i1 forhold til
de parerende. Men pludselig er situationen en anden, og personalet far utilsigtet vist den
parerende en anden og ikke-idealiseret side af sig selv. Dette kan méske vise, at den
pargrende ikke ved nok om personalets forhold, og derfor oplever det forkert, at personalet
sidder for sig selv, selv om det for personalet kan vare en del af konteksten pa

sygehusafdelingen.

De pérerende kan méske ogsé have behov for bade scene og bagscene for at kunne optrade i
deres rolle som pérerende. Specielt en af de parerende i denne undersogelse synes at mangle

et sted, hvor hun kan treekke sig tilbage og, som Goffman beskriver, “rette sin optreden til og
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for et gjeblik bevage sig frit uden at bekymre sig om at opretholde det enskede selvbillede”
(Goffman 1992 s. 96). Konteksten pa sygehusafdelingen, hvor der ofte star senge med andre
patienter pd gangene, giver ikke umiddelbart fysisk plads til, at de parerende kan vaere andre
steder end pa selve sygestuen. En parerende beskriver det sdledes, “bare lige der var et lille
rum uden for ... hvor du bare lige kunne sidde ude bare lige 10 minutter uden der var nogen
der skulle snakke med dig eller kontakte dig” (Dorthe s. 6). Pa andre tidspunkter var det
selve sygestuen, der blev oplevet som bagscenen, “inde pd den lille stue ... der var jo fred og
ro, men ligesd snart vi bare lukker doren op, sd er der det her "whuu’” (Dorthe s. 5) og ”
man har bare ikke lyst til at skulle ud mellem sa mange fremmede mennesker i en kantine
eller hvor man nu skulle hen” (Dorthe s. 4). Pa sygestuen oplever den parerende ikke at
skulle forholde sig til andre mennesker, eller med Goffmans ord, her behover hun ikke
opretholde det enskede selvbillede eller forhandle med andre om virkelighedens
beskaffenhed. Der er ikke noget publikum, hun skal forholde sig til (Goffman 1992). En
anden parerende oplevede derimod det at kunne bevage sig frit mellem sygestuen og
afdelingen uden for som et gode, “da var vi der alle sammen og fik lov at ga ud og ind, og var
der hele tiden” (Cecilie side 6). Her fik hun som pérerende optimale muligheder for at spille

sin rolle, da hun frit kunne bevage sig mellem sin scene og bagscene.

6.3 At blive set

De pérerende kan have et medansvar for at i placeret sig pd scenen og spille den rolle, der
forventes for at opnd anerkendelse. Goffman siger, at hvis en persons aktivitet skal fa
betydning for andre, skal han udfolde aktiviteten sddan, at han i interaktionen med andre far
udtrykt det, han ensker (Goffman 1992). Dette leder frem til naeste tema om at blive set.
Axel Honneth arbejder som tidligere beskrevet med tre forskellige anerkendelsessfarer. Den
anerkendelsessfere jeg primert vil bevaege mig 1, er den Honneth omtaler som Den
solidariske anerkendelsessfcere, hvor det drejer sig om selvvardet hos individerne. I denne
anerkendelsessfare er der tale om bdde emotionel og rationel anerkendelse. I samspillet med
personalet fir det betydning, om de parerende oplever at blive set, da denne oplevelse kan fa

stor indflydelse pd de parerendes selvvard.

6.4 Usynlighed
I nogle situationer for dedsfaldet oplever flere af de parerende, at de ikke bliver set af

personalet pd sygehuset. "Der blev ikke sagt noget som helst til mig om hvor syg hun var, og
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hvad de mente om det ene eller noget som helst” (Cecilie s. 3). Her ensker den parerende sig,
at personalet ser hende og anerkender hendes behov for at fa information om moderens
tilstand. Men hun oplever i stedet, at personalet nok ser hende, men ikke hendes behov. Hun
oplever kun at blive erkendt og ikke anerkendt, og i dette kan der ifg. Honneth ligge en
kreenkelse (Honneth 2003). En anden parerende oplevede den samme mangel pé information
“mine soskende og jeg vidste sa ikke noget der”” (Bente s. 2). Hun oplever det, som om
personalet ikke direkte vil fortelle hende noget, hvilket méske kan opfattes, som at de ikke
anerkender hendes behov for viden om situationen, "jeg spurgte sa om det var alvorligt,
jamen hun har det bare ikke sd godt sagde hun [sygeplejersken]” (Bente s. 2) og hun har en
fornemmelse af, at personalet skjuler viden for hende “senere har jeg teenkt pa om plejen
havde vidst noget mere” (Bente s. 4). At negligere den anden og dennes behov er ifg.
Honneth en krankelse, der ligner usynlighed. Bdde Bente og Cecilie oplever at vare usynlige
for personalet. En anden side af personalets vage udtalelser i forhold til Bente kan vare, at de
vil skdne hende mod noget ubehageligt, men i situationen bliver det opfattet, som om de vil

skjule noget.

Ingen af disse parerende oplever tilsyneladende at blive tillagt nogen vaerdi af personalet,
hverken verbalt eller nonverbalt. Som parerende kan man synes, at man har noget at tilbyde 1
situationen, men ved ikke at blive set kan de parerende opleve at fole sig tilovers, fole sig som
en gast.

I et tredje eksempel oplever en parerende ogsé, at personalet ikke ser og anerkender hende og
hendes behov. Her er der ikke tale om behov for information, men et helt basalt behov for
mad, hvilket den pérerende fremhever flere gange i interviewet “jamen jeg havde jo ikke naet
at fa aftensmad ... men der kl. 3 om natten sa synes, nu var jeg altsda nod til at skulle have
noget at spise” (Dorthe s. 3) og “den her omsorg, ikke, at du kan meerke at der er nogen der
virkelig teenker pa at nu md hun altsd veere sulten der inde, hun har veeret der hele natten”
(Dorthe s. 8). Bente, Cecilie og Dorthe oplever ikke at blive anerkendt som dem, de er og
med de behov, de har i situationen. De oplever 1 stedet at vare usynlige for personalet. Denne
usynlighed opleves som en krenkelse, da de ikke oplever det som en harmles
uopmearksomhed fra personalets side, men som en bevidst handling (Honneth 2003). En af de
parerende foler sig pa et tidspunkt direkte misbrugt af personalet “det var kun et sporgsmdl
om at jeg skulle komme og aflaste dem” (Cecilie s. 4). Denne situation oplever den parerende

som en krankelse. Hun har i situationen behov for at blive set af personalet og at f4 anerkendt
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sine behov for at vare en parerende, der er bange og ked af det. Personalet bemerker 1
situationen at hun er der, men ikke mere end det. Senere optreeder den samme oplevelse "'vi
sad der bare og var for os selv” (Cecilie s. 7). Hun efterlyser igen at blive set af personalet,
men oplever i situationen at vere usynlig. Den parerende prover pa et tidspunkt at gore
opmarksom pa sig selv og prover at i personalet til at se hende. "'Sd sagde jeg; for jeg orker
ikke mere, for sa har i mig til at ligge her oppe ncest efter, fordi jeg kan ikke mere, for jeg er
den eneste der er her. Det md i godt skrive i papirerne, men i skal ikke ringe efter mig, hvis
mor siger at nu skal jeg komme og holde ved hende” (Cecilie s. 11). Hun ’langer ud’ for at
blive set af personalet (Honneth 2003 s. 102). Men hun oplever en usynlighed som
tilsyneladende kun bliver mere fremtraedende, da der ingen modreaktion kommer fra

personalet.

6.5 Synlighed

En af de andre parerende oplevede det modsatte, nemlig at vaere synlig og blive anerkendt
som paregrende med behov for information. “De ringede ogsd til mig hvis der havde veeret en
undersogelse og der var svar” (Anna s. 4) og "hvis vi havde noget at sporge efter, sa skulle vi
endelig, de var jo til at snakke med” (Anna s. 5). Denne forskel kan maske skyldes, at denne
parerende selv er anerkendende overfor personalet, og derfor ogsa opnér deres anerkendelse.
Anerkendelse er ifg. Honneth en gensidig handling, hvor man tillegger den anden en verdi
(Honneth 2003). Anna kan gennem sin tale og sin mimik tilleegge personalet en vaerdi, som de
sé at sige spejler tilbage. Honneth beskriver, at der hos alle individer eksisterer et normativt
filter, der er med til at regulere, hvordan individerne meder hinanden (Honneth 2003). De tre
andre parerende kan gennem deres oplevelser og erfaringer have fiet et andet filter i forhold

til modet med personalet.

6.6 Anerkendelses paradoks®

Det kan virke paradoksalt, at samtlige parerende oplever at bliver anerkendt af personalet 1
tiden lige omkring og efter dedsfaldet. Det kan skyldes, at forudsatningen for, hvornér
personalet anerkender pérerende, er forskellig alt athaengig af omstaendighederne. Det kunne
vere fordi bade personale og parerende i selve situationen omkring dedsfaldet bevager sig

fra 3. anerkendelsessfare, den solidariske anerkendelse, hvor der er bide en rationel og en

> paradoks, bruges dels om en ufattelig tanke, dels om en pastand, som tilsyneladende er selvmodsigende. Den
Store Danske.
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emotionel tilgang, til den 1. anerkendelsessfere, den emotionelle anerkendelse. I den 1.
anerkendelsessfare er det kun folelser, der spiller ind pa anerkendelsen, og ifg. Honneth
danner den emotionelle anerkendelsessfaere grundlag for selvtillid (Honneth 2003). Netop
dette, at folelserne kommer til at spille en stor rolle hos personalet, kan have betydning for de
parerendes oplevelse. Personalet slipper méske deres rationelle faglighed og fremstir som
emotionelle individer. Forskellen kan ogsé skyldes, at der 1 situationen omkring dedsfaldet er
et andet filter for, hvordan individerne meder hinanden, bade hos personale og hos pérerende.
En pérerende oplever i den situation at blive set og anerkendt med de behov, hun har “de var
der og de var sade og rare” og "der fik vi en pcen behandling” (Cecilie s. 6), og den samme
oplevelse gér igen hos alle informanterne. Bente siger: "Jeg synes her de har veeret utrolig
sode omkring, sode til at snakke med os og tage sig tid til os” (Bente s. 7), Dorthe oplever at
personalet ser hendes behov "vi fik den tid vi skulle bruge der”” (Dorthe s. 7) og Anna
forteeller: “da vi sa kom der op dagen efter, synes vi ogsa vi fik en god behandling” (Anna s.
4). Alle informanterne moder positive handlinger fra personalet bdde verbalt og nonverbalt,
og denne oplevelse af anerkendelse kan vare med til at give de parerende selvtillid i
situationen, hvis vi ser pa 1. anerkendelsessfare, men ogsé selvverd i forhold til 3.
anerkendelsessfare, da der jo ogsa er en emotionel tilgang til denne. De pédrerende foler nu,

de har en vaerdi, og det har ogsa indflydelse pd deres anerkendelse af personalet.

6.7 Sarbarhed

Noget af det, der viste sig ved kodning af min empiri, og som var falles for alle fire
informanter, var et behov for at fa fortalt sin historie. I disse forskellige historier viste sig et
centralt tema, som ikke kan belyses gennem min valgte teori, men som alligevel skal have

opmarksomhed.

Informanternes forskellige erfaringer, oplevelser og de fortolkninger, de har skabt gennem
sociale relationer, er med til at udvikle deres personlige identitet, som sa igen prager deres
handlinger og oplevelser i situationen. Man kan sige, at de 1 den aktuelle situation prasenterer
en rolle, og at det i situationen gaelder om, at opretholde det rigtige ’ansigt’ over for andre.
Men i nogle situationer er det ikke muligt for den parerende at opretholde sit ansigt, da det
ikke er den forventede rolle den parerende skal spille. Her synes jeg, at det vil vere relevant
at treekke det Goffman kalder ’ansigtsarbejde’ ind. Alle har et selvbillede, et ansigt, som man

investerer 1 medet med den anden i samhandlingen. Goffman definerer ansigt som; “den
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positive verdi et menneske i1 praksis gor krav pa i samhandling med andre” (Goffman 2004 s.
39). De parerende reagerer folelsesmaessigt pd den made, de oplever at deres ansigt behandles
pa 1 medet med personalet. Deres folelsesmaessige reaktion, nar de er uden ansigt eller har
tabt ansigt 1 situationen, vaelger jeg at kalde Sarbarhed, og denne sérbarhed manifesterer sig
pa forskellig vis hos de fire informanter. | modsatning til de andre tematikker velger jeg at

lade denne tale for sig selv og lade analysen vare deskriptiv.

Alle informanterne bliver spurgt, hvorfor de har valgt at deltage 1 undersogelsen, og alle fire
har en personlig begrundelse, som de gerne deler med mig. Tre af informanterne hédber, at
sygehuset og personalet gennem underseggelsen kan lere noget. Dorthe udtrykker det ret klart
"De ting jeg havde, der kunne veere bedre, at man mdske kunne lcere lidt af det” (Dorthe s. §).
Cecilie siger: “derfor har jeg sagt ja til dig, fordi der er jo ingen der har gjort noget” (Cecilie
s. 12) og Bente siger det sdledes: “jeg synes der skal gores et eller andet for at man kan finde
ud af ... noget” (Bente s. 1). Den fjerde informant har en anden, men ogsa personlig
begrundelse. "Det var fordi vores born jo selv har veeret udsat for det, og jeg synes det var
synd nar der var nogen der sagde nej” (Anna s. 1). Anna tenker ikke sa meget pa hvilket
resultat undersogelsen kan eller skal f4, men mere pd muligheden for mig for at fa lavet selve
undersogelsen. To af informanterne har ogsé et hab om, at de gennem interviewet kan fé en
mulighed for at f4 snakket forlebet igennem. Cecilie hiber at hun gennem fortaellingen selv
fir noget igen, “det kunne mdske ogsd gavne mig selv at jeg kom ud med noget” (Cecilie s. 1)
og Dorte har ogsa et behov for at fa talt om forlebet, “men mdske ogsd for min egen skyld, at
Jjeg kunne fd snakket igennem” (Dorthe s. 8). Jeg benytter en narrativ vinkel 1 forste del af
interviewet, ved at jeg sporger ind til en bestemt oplevelse hos alle informanterne "vil du
forteelle lidt om...”" derved lader jeg informanterne fortelle deres historie uden afbrydelser, og

1 dette kan der netop ligge den mulighed at fa snakket om det.

Sarbarheden hos Dorthe viser sig som en skuffelse over, at omsorgen for de parerende svigter.
Hun forteller flere gange gennem interviewet om den manglende omsorg. “Den der basale
omsorg der” (Dorthe s. 4) og “den her omsorg, ikke, at du kan mcerke at der er nogen der
virkelig teenker pd, at nu ma hun altsa veere sulten der inde” (Dorthe s. §). Omsorg og mangel
pa omsorg er for hende det helt centrale i hendes historie. Hun beskriver, hvordan hun bade pé
sit arbejde og privat er en omsorgsperson. “Jeg er den yngste, men det er altid mig der har,

og det er nok fordi jeg selv er inden for systemet, der har taget med ham pd leegehuset og
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ordnet de ting” (Dorthe s. 5). Da bliver skuffelsen over, at hun ikke modtager, det hun ser
som basal omsorg endnu sterre. | hendes optik er det ikke meget hun ensker, “det er jo
egentlig sd lidt der skal til for at have gjort den oplevelse lidt mere positiv”’ (Dorthe s. 9).
Dorthe har en forventning om, at der pd sygehuset ydes omsorg for bdde patienter og
parerende. Denne forventning bliver ikke indfriet og resulterer 1 en skuffelse over sygehuset
og personalet pa afdelingen. Gennem sin fortelling kommer hun dog frem til at udfaldet af
historien ikke bliver s meget anderledes “sd synes jeg godt vi kan vende den til noget

positivt” (Dorthe s. 9).

Hos Cecilie viser sarbarheden sig som en stor vrede pd og over systemet. “Det var virkelig
ikke rart, for hjcelp kan vi jo ikke fa noget af, og det fik mor heller ikke” (Cecilie s. 1). Hun
forventer naermest at blive skuffet over sygehuset, afdelingen og personalet. Cecilie ser hele
tiden pa situationen med kritiske ojne, nogen gange virker det nasten bevidst. "Prov dog lige
at finde ud af det” (Cecilie s. 4) og “Der blev ikke gjort noget som helst for dem” (Cecilie s.
5). Det virker som om det i hendes optik er nedvendig at forlange for at f4 noget "Da jeg
truede dem, sa fik hun en kalder om halsen som hun kunne trykke pd, sa havde jeg i hvert fald
det, at vi havde faet gennemtrumfet det” (Cecilie s. 5). Men selv om denne "forlangen’ giver
resultat, virker hun ikke mere tilfreds eller formildet. Cecilie giver udtryk for, at det er hende,
der skal vere tovholder i alle tenkelige situationer. Det er ikke kun i forhold til moderen og
situationen pa sygehuset, at hun oplever, at det forventes, at hun har kontrol, "Jeg kan jo ikke
sidde ud ved min mor hver eneste dag, jeg skal jo pd arbejde, og jeg har mit hjem og jeg har
mine barn og mit barnebarn” (Cecilie s. 5) og "Det var altid mig der ordnede det” (Cecilie s.
9). Alligevel kunne det tyde pé, at Cecilie foler, at hun mister kontrollen i forlebet. "Det er
den storste fortrydelse jeg har i dette her. Det er at jeg ikke har sat sporgsmdlstegn ved
mange af de ting der er sket med mor” (Cecilie s. 10). Det kan vere vanskeligt at udlede,
hvad der har veret varst for hende. Er det vaerste at vaere den, der forventes at have kontrol,
eller er det at miste kontrollen? Personalet pd sygehuset har ikke kunnet gare meget rigtigt,
for denne vrede til systemet har varet en skygge over alle situationer. Cecilie kan have folt, at
hun er forpligtet til at serge for sin mor efter faderens ded, da han méske ikke altid har serget
godt nok for moderen. “For han var hard, at leve sammen med” (Cecilie s. 1). Dette kunne
méske ogsa tyde pa, at det har veret en hard opvekst for Cecilie, og det er maske gennem

faderen, hun har lert at se pd verden med meget kritiske gjne.
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Bentes sarbarhed viser sig som tvivl. Hun er meget gridlabil i den forste del af interviewet og
tilbydes, at vi stopper. Det ensker hun dog ikke, men den del af interviewet er praeget af lange
pauser. Bente tvivler flere gange pd, om det hun nu har set og hert, er det rigtige. "Jeg kunne
Jjo godt se hun var skidt, men hun smilte og virkede sadan tilpas ... men alligevel et eller andet
sted” (Bente s. 3). Pa et tidspunkt beskriver Bente, hvordan hun seger hjlp hos sin sester,
som hun ringer til. Bente tvivler pa sit eget skon i situationen, og personalet fortaeller ikke,
hvad de mener om situationen. "Jeg ville ikke bekymre hende, men alligevel sagde jeg sd, at
jeg bare ikke kunne lide det” (Bente s. 3). Sesteren fir dog beroliget Bente, og efter at have
talt med personalet velger hun at tage hjem, selvom hun tvivler pa, om det er det rigtige, hun
gor. "For plejen sagde de ville ringe hvis der var noget sd ... de skulle nok ringe hvis der var
et eller andet, sd jeg behovede jo ikke veere der hele tiden” (Bente s. 4). Bagefter nager
tvivlen “senere sa havde jeg sddan lidt teenkt pd, om plejen havde vidst noget mere” (Bente s.
4), og denne tvivl er gennemgéende 1 hele interviewet. "Man gdr og teenker, om der var
nogen der troede det var, om det kunne ske...” (Bente s. 5), "’Der er bare lige det der om,
man kan tenke pa om der er nogen der havde mistanke om at det kunne ske” (Bente s. 7) og
“hvis de har mistanke om en patient kunne do, sd skulle de ncevne den mistanke” (Bente s. 9).
Bentes tvivl kan maske hange sammen med hendes alder, hvilken erfaring kan hun have i
forhold til sygdom og ded. Bente kan af personalet blive opfattet som meget ung, og de synes
méske, at hun skal beskyttes mod dérlige beskeder. Hendes tvivl kan méske ogsd hange
sammen med at hun er blevet tidligt voksen, for til sidst i interviewet kommer en af Bentes
méske vigtigste forteellinger. Fortellingen om et liv med en mor, der har veret alkoholiker, og

den skam, der ligger i det for moderen og for Bente.

Annas sarbarhed er ikke sa fremtreedende som hos de tre andre informanter, men den er der
alligevel, og den viser sig som en form for usikkerhed i nogle situationer. Hun er ikke helt sa
tvivlende som Bente. Nér Anna er usikker pa, om de skal kare til sygehuset eller ikke, sporger
hun personalet til rads. “Jeg ringede der op hver dag for at sporge hvordan det sd ud. For var
det sadan det sd ikke godt ud, sa ville vi selvfolgelig veere kort, men hvis de sagde; ’det er
ligesom det plejer’ — der kunne maske ga en maned og vi kunne ikke std der hver dag” (Anna
s. 6). Anna har stor tiltro til personalets demmekraft i situationen og ser sig enig med de
beslutninger, der treffes vedrerende hendes mor. Hun har ikke nogen negativ oplevelse af
medet med personalet pa sygehuset. Anna er ikke pa sygehuset, da hendes mor der, og hun

modtager beskeden pr. telefon. Hun bliver igen usikker, skal hun tage til sygehuset eller ikke?
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"Det var morkt og det var treels vejr, selv om vi korer i bil, sd var det jo en lang tur” (Anna s.
3), Anna taler bdde med sin bror og ringer til personalet pd sygehuset for at fa rdd om, hvad
hun skal gere. ”Der synes jeg de havde en utrolig god made at, vi skulle bare sige til og vi
skulle bare gore som vi synes” (Anna s. 3) Anna oplever at blive hjulpet i sin usikkerhed 1
situationen. Personalet siger, at det er ok ikke at keore til sygehuset pd det tidspunkt, det kan
godt vente. Anna har tidligere haft gode oplevelser med sundhedsprofessionelle pa andre

sygehuse, og dette kan have betydning for, at hun har tiltro til personalets rad og beslutninger.

De parerendes folelsesmaessige reaktioner kan tyde pa, at de oplever at befinde sig uden
ansigt eller direkte at tabe ansigt i samhandlingen med personalet. Ifg. Goffman ber
personalet da hjelpe de parerende til at redde situationen og opfere sig sddan, at de
parerendes ansigter bliver opretholdt (Goffman 2004). Fornemmelsen af mangel pé stotte kan
forvirre de parerende, &ndre deres selvforstielse, og gore dem ude af stand til at deltage 1
samhandlingen. Nar der indtreeder en sddan begivenhed, som rykker ved de parerendes
selvforstéelse, nar de bliver angrebet pa deres ansigt, kan de have behov for at s@tte 1 gang
med det, Goffman kalder for korrektionsprocessen, hvor de gennem arbejde med den sarede
selvforstdelse kan opnd en social genoprettelse, et nyt ansigt (Goffman 2004). Her vil jeg ogsé
navne Feiwel Kupferberg som kalder en sddan begivenhed, som det at tabe ansigt kan vere,
for en biografisk handelse, og den haendelse kan vare med til at skabe forandring i de
parerendes egen identitetsforstéelse (Kupferberg 1995). Sddanne biografiske hendelser udger
vendepunkter i individets livsfortzlling, og far indflydelse pa hele livshistorien.® Iseer gennem
Bentes og Dorthes fortellinger ses flere haendelser hvor de oplever at befinde sig uden ansigt,

og det prager tydeligvis deres livshistorie.

® Livshistorie er menneskets biografiske handlinger og begivenheder, ogs4 ting mennesket ikke selv vil
fremhave men som er en del af livsforlebet. (Antoft & Thomsen 2005)
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7. Diskussion

I det folgende vil jeg diskutere nogle af de pointer, jeg har fundet frem til i analysen, og holde
det op mod min problemstilling: "Hvordan oplever parerende til deende samspillet med
plejepersonalet pa sygehus?” og underspergsmalene: “Hvilke faktorer tillegges betydning af
de parerende mhp. f.eks. at styrke relationer i den sidste levetid?” og Hvilke faktorer giver

parerende en god oplevelse pa trods af dedsfaldet? ”

7.1 Samhandling

Flere af informanterne i min undersegelse giver udtryk for, at netop samhandlingen med
personalet pd sygehuset gor det vanskeligt at vaere parerende til en deende patient.

Goffman siger om samhandling, at det er noget, der foregar mellem individer i ’ansigt til
ansigt’ situationer, og at der er en s@rlig orden 1 disse situationer. Gennem det enkelte
individs opvakst, gennem vasentlige begivenheder i fortiden, gennem idealer for kategorier
af personer og gennem sociale relationer, bliver mange af normerne og reglerne for en sddan
orden indlert (Goffman 2004). Det er ikke noget man kan sla op nogen steder. Her kan man
sige, at den forste udfordring for en vellykket samhandling viser sig, da mennesker sjeldent
har de samme normer og regler for, hvordan man meder andre. I min undersegelse fandt jeg,
at der er forskel pd, hvilke forestillinger de parerende og personalet har om personalets
funktioner og organisering pa en sygehusafdeling, om hvad der forgar hvornér pa afdelingen
og hvordan man kan forvente at blive medt som pérerende. Som Karen Marie Dahlgaard
beskriver i artiklen *Sygehuse er ikke for deende’ (Hansen 2007), s& har personalet pa
sygehusene indrettet sig efter at behandling og pleje skal vere effektiv, og deende og deres
parerende kan blive opfattet som tidsrevere. Det viste sig, at det ikke er denne forventning om
effektivitet, de parerende har til personalet pa sygehuset i situationen. De har en forventning
om ro, omsorg og opmarksomhed fra personalet pd deres og patientens behov. Undersogelsen
falder da i1 trdd med det som Dahlgaard siger: ”pé sygehuset har sygeplejerskerne sa mange
faste opgaver, de skal nd, at de ikke indretter sig efter patienternes ensker og rytme” (Hansen

2007).

Personalet pa sygehuset skal ikke alene forholde sig til den deende, men netop ogsa til
forskellige parerende, der har hver sin forventning til situationen med i bagagen. Omvendt
meder de parerende meget forskelligt personale pa sygehuset, og selve konteksten pé

afdelingen kan vere forskellig pa forskellige tider af degnet. Bemandingen pé en almindelig
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sygehusafdeling svinger i lobet af dognet, der er mest personale om dagen og mindst om
natten. De parerende i undersogelsen oplever ogsd, at der er forskel pa personalets
tilgeengelighed henholdsvis om natten og om dagen. Personalet skal altsa forholde sig til flere
patienter og flere parerende om natten end om dagen, derved kan kontinuiteten og
opma&rksomheden i forlebet opleves forskelligt pd forskellige tidspunkter, og dette kan ogsé

have indflydelse pa hvordan samhandlingen opleves af de pirerende i undersogelsen.

Selve prasentationen af en selv foregar ifg. Goffman 1 samhandling med den anden. I
samhandlingen patager mennesker sig forskellige roller i1 forskellige situationer, de viser
bestemte ansigter i bestemte situationer. Det viser sig, at vere betydningsfuldt for de
parerende, at de selv kan vere med til at bestemme, hvilken rolle de vil spille hvornar.
Goffman siger, at der er to typer af roller, akterrollen og publikumsrollen, og der vil 1
samhandlingen vere en vekslen mellem disse. Nogle af de parerende 1 min underseggelse
onsker at vaere aktor sammen med personalet, mens andre befinder sig bedst med at vaere
publikum, det ma derfor vere vigtigt at personalet finder ud af, hvilke behov den enkelte
parerende har. Der er ikke umiddelbart nogen af de parerende, der beskriver en systematik 1
medet mellem dem og personalet, der kan veere med til at afklare rollefordelingen. Dette
understotter en undersogelse blandt parerende i Region Hovedstaden, der ogsé har fund, der
kunne tyde pa, at parerende gerne vil have en aktiv rolle i nogle situationer, men at de ogsé 1
andre sammenhange har behov for ikke at have en aktiv rolle (Foged, Mette, Schulze, Stine
& Freil, Morten 2007). Nar der ikke er en systematik i afklaringen af rollefordelingen, kan det
tyde pd, at de strukturer der er, og den forstaelse aktorerne har i denne samhandlingsorden
fungerer intuitivt, som en ’tavs viden’. Men nar det i situationen giver anledning til konflikt,
er der ikke konsensus pd omradet og aktererne har ikke den samme viden om strukturerne for
samhandlingsordnen. Personalet kan, maske af hensyn til den parerende, lade vere med at
inddrage og informere den parerende uden at fortelle hvorfor. Personalet kan méske opfatte
den parerende som sdrbar og undlade at give information, der kan vare ubehagelig, uden at
give den pérerende en begrundelse. Men hvis den parerende forventer, at vedkommendes
ressourcer og indgdende kendskab til patienten bliver taget i brug af personalet, eller den
parerende netop ikke ensker dette, kan det opleves som konfliktskabende — bdde i forhold til
personalet, men ogsa i forhold til ikke at kunne leve op til sin egen rolleforventning. Det er
vigtigt at merke sig, at selvom rollerne kan synes at vere pa plads, ma man altid serge for at

afdakke, hvad der til enhver tid er behov for. Det vil sige, at rollefordelingen sagtens kan
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@ndres igen, og man vil derfor skulle ajourfore og genforhandle fordelingen. Det kan kreve
en veludviklet social stedsans for at kunne spille sin rolle bedst muligt. I relation til min
undersogelse viser det blandt andet, at det kan vere en fordel at vare tilstede over tid 1
sygehusafdelingen for at udvikle en sddan social stedsans og for at kunne afkode, hvad der

forventes 1 netop den kontekst.

Hvis forventningen til rollen ikke er afklaret, kan det vaere svart at finde ud af, hvilken rolle
man har. Her viste det sig, at sproget, som personalet anvender i kommunikationen med
parerende, ogsd har betydning for, hvordan de parerende i min undersegelse oplever
situationen og samspillet med personalet. Nar personalet bruger fagsprog, kan det vere med
til at fremhave personalet som et hold, at det er personalet, der er akterer i situationen, og de
parerende henvises til publikumsrollen, uden at rollefordelingen er afklaret. De parerende i
min undersggelse oplever, at det skaber yderligere distance, nar personalet bruger fagsprog i
kommunikation, og nar personalets verbale og nonverbale kommunikation opleves
nedsattende. Behovet for god kommunikation, god tone og indfeling fra personalets side
bliver ogsd fremhavet som vigtig i undersegelsen fra Region Hovedstaden, hvor en af
konklusionerne lyder: ”Nar personalet ikke er imedekommende, eller hvis der ikke er
meningsfuldhed i det, personalet kommunikerer, skaber det frustration blandt de parerende”
(Foged, Mette, Schulze, Stine & Freil, Morten 2007 s. 6). De parerende kan da ikke finde ud
af deres rolle. Min undersegelse understotter fundene fra Region Hovedstaden, og disse fund
tolker jeg som vigtige for at kunne arbejde hen mod velfungerende samhandling i situationen.
Personalet ma derfor neje overveje, hvilket sprog de vil benytte i kommunikationen med de
paregrende, samt vaere bevidste om, hvordan de kommunikerer bade verbalt og nonverbalt for

derigennem at kunne stotte den parerende og fremme samhandlingen.

Hvis kommunikationen er uklar, kan det ogsa vere svert at finde ud af, hvor man skal agere,
og gennem analysen er det kommet frem, at det har betydning for de parerende at have
mulighed for at kunne treekke sig tilbage til et uforstyrret sted — en bagscene. En
sygehusafdeling er primert personalets scene, og de har deres egen bagscene, f.eks. kokkenet,
skyllerummet eller personalekontoret, hvor det formodes, at patienterne og parerende ikke
kommer. Goffman beskriver bagscenen som det sted, hvor man for et gjeblik kan afbryde sin
optraeden og slappe af, her er der ingen der ser pd. Bagscenen er ogsa det sted hvor de

agerende kan samle krafter, overveje og @ndre strategier for deres naste optraeden og gore
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sig klar til naeste akt (Goffman 1992). Det er sandsynligvis en del af personalets virkelighed,
at de har denne mulighed for at trekke sig, men ud fra fundene i min undersogelse kan det
tyde p4, at de parerende ogséd kan have behov for et rum, hvor de kan vare uden tilskuere.
Selvom de parerende i forhold til personalet kan indtage publikumsrollen, sa har de ogsa
andre roller 1 situationen, nemlig som pérerende til den deende, og som pérerende i forhold til
de andre pérerende og patienter. Der er forskellige forventninger til den parerende alt efter
hvilken scene denne befinder sig pa. Det kan for nogen virke upassende at le hejt, tale i
telefon eller spise pa stuen hos den deende, samtidig med at det kan virke upassende og
méske ligefrem anstedene at hulke og graede ude pé gangen mellem de andre patienter og
deres parerende. Sygehuse 1 dag er primeert indrettet til patienter og til behandling af disse, og
den kontekst, der er pd sygehusafdelingen i dag, rader ofte ikke over den mulighed at give de
parerende en bagscene uden for sygestuen.

Det er den virkelighed, personalet pa sygehuset kender, og dette kan méske vere arsag til, at
de ikke ser de parerendes behov for at have en sddan bagscene. Det kan pa den anden side
ogsé tenkes, at personalet ved at behovet er der, men ikke ensker at skulle forklare hvorfor
konteksten er sddan som den er, da det er uden for deres indflydelse. I undersegelsen om
hvordan parerende oplever deden pa hospital, som n@vnes i indledningen, fremhaves ogsa de
fysiske rammer og behovet for et uforstyrret opholdsrum til de parerende (Andersen 2001).
Kun 37 % af de parerende 1 den undersogelse udtrykte tilfredshed med de opholdsrum, de
havde mulighed for at benytte. Her afviger min underseggelse maske lidt, da 50 % af mine
informanter ikke giver udtryk for at mangle en bagscene, og 50 % giver udtryk for at de
onsker muligheden for et uforstyrret opholdsrum, men min undersogelse kan ikke kaldes
reprasentativ da antallet af informanter er for lille i denne sammenhaeng. Alligevel vil jeg

mene, at det kan tyde pa, at der er behov for en bagscene til de parerende.

7.2 Anerkendelse

En behovs- og forventningsafklaring kan maske gore de parerendes behov tydelige for
personalet, som sa kan arbejde videre med det. En af forudsatningerne herfor ma vare, at
individerne ser hinanden og anerkender den anden og dennes behov, sa der kan forega en
samhandling, ansigt til ansigt i situationen,

Her vil jeg vende tilbage til Axel Honneth som siger, at anerkendelse gives i en interaktion,
ndr mennesker modes. Det er gennem denne anerkendelse, at individet opbygger selvtillid,

selvagtelse og selvvard, og dermed et positivt selvbillede.
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Gennem analysen af mine empiriske data viser det sig, at flere af de parerende i
undersogelsen oplever at vare usynlige for personalet, og dermed féar de ikke anerkendelse,
som de sociale individer de er. De parerende oplever 1 situationen, at de er fysisk observeret,
men socialt usynlige for personalet pa afdelingen. De er altsd ikke usynlige i bogstavelig
forstand, men forstdet i en metaforisk ramme, hvor de parerende bliver erkendt af personalet
men ikke anerkendt. Manglende anerkendelse er ifelge Honneth ikke kun ’ingenting’,
fravaeret kan ogsa opleves som en krenkelse, og ligesom anerkendelsen kan opbygge et
positivt selvbillede gennem selvtillid, selvagtelse og selvvard, kan kraenkelserne veere med til
at nedbryde dette selvbillede. Oplevelsen af usynlighed bliver hos informanterne 1
undersogelsen opfattet som en krankelse.

En af de pdrerende 1 undersogelsen prover at f4 opmarksomhed fra personalet, hun ’langer’
verbalt ud efter dem, men da der ikke kommer nogen modreaktion, kan oplevelsen af
usynlighed forstaerkes (Honneth 2003). Man kan tenke sig, at denne proces hurtigt kan
udvikle sig til en negativ spiral. Personalet pa afdelingen har fokus pé behandling af patienten
og de medicinske problematikker, der méatte vaere der, og dermed kan de tabe det hele
menneske af syne. Hos alvorligt syge og deende er parerende ofte en del af det hele billede
omkring patienten, hvilket ogsa fremgéar at WHO’s retningslinjer for palliativ indsats, hvor
der star ”...for at imedekomme behovene hos patienter og deres familier...” (WHO 2002). Og
sa kan vi vende tilbage til Karen Marie Dalgaard, der i artiklen ”Sygehuse er ikke for deende”
(Hansen 2007), beskriver, at de parerende kan blive opfattet som tidsrevere. Det kan vere
nerliggende at drage en parallel til min undersegelse. Nar den parerende her oplever at vaere
usynlig for personalet, kan drsagen vaere at vedkommende bliver opfattet som tidsrover.
Personalet kan velge ikke at se den parerende for at undga at skulle bruge tid pa
vedkommende. Den parerende forseger at gore opmaerksom pé sig selv, og personalet kan
dermed opfatte vedkommende som endnu mere tidskraevende. Den parerende derimod har sin
opmarksomhed pd patienten, og nar vedkommende ikke kender rutiner og arbejdsgange pa
afdelingen, opleves fraver af personalets opmarksomhed som usynlighed. Den manglende
anerkendelse kan ogsé vere medvirkende drsag til, at den parerende kan opleve sin rolle blive

udvisket og blive opfattet som ikke vigtig.

Lige som Honneth siger, at kreenkelse er en aktiv handling, sd er anerkendelse ogsé en aktiv
handling, og denne handling er athengig af ekspressive kropsudtryk som f.eks. smil og nik

(Honneth 2003). Gennem anerkendelse af den anden tilleegges denne anden en verdi, og
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denne verdi vises gennem valg af nonverbale udtryk som gestik og mimik. Den pérerende i
undersogelsen, der oplever at vere synlig og dermed at blive anerkendt, kan opleve at
personalet nikker og smiler, nér hun taler med dem. Derigennem viser personalet, at de ser
den parerende og tilleegger hende en verdi i den sociale sammenhang, hun indgér i. Den
parerende opnar herved det, Honneth kalder en social anerkendelse, og det udleser en
vaerdsattelse af hende selv, den parerende opnar selvvaerd. Dette selvverd kan give den
parerende anledning til ogsé at vere anerkendende overfor personalet, og derigennem kan der
opsta en positiv spiral, hvor begge parter opfatter sig selv som synlig for og anerkendt af de

andre.

Forskellen pé oplevelsen af usynlighed og synlighed hos de parerende kan tenkes at ligge 1, at
de har forskellige oplevelser og erfaring fra tidligere. De har derfor forskellige normative
filtre for, hvilke nonverbale udtryk, der har hvilken verdi, hvad der kan opfattes som en
anerkendelse, og hvad der kan opfattes som en kraenkelse. Her vender jeg for et gjeblik
tilbage til Honneths 3 anerkendelsessfarer, for han pointerer, at alle 3 sfaerer er vigtige for, at
mennesket kan opna en ligevaegt og dermed opna et fuldt realiseret liv (Honneth 2003). Hvis
de parerende har en uligevagt mellem de tre anerkendelsessferer, kan dette méske ogsé give

anledning til forskellig opfattelse af anerkendelse og krankelse.

Det normative filter kan ogsa vare forskelligt hos personalet. Is@r ser det ud til at personalet
har forskellig opfattelse af parerende til en almindelig patient og til en deende eller dod
patient. Denne forskel kan méske ligge 1 personalets tidligere oplevelser og erfaring med
deden, og deres opfattelse af, hvad en god ded er. Hvis jeg vender tilbage til artiklen *40 dage
pa Golgatha’ (Posselt 2000), og ser pd personalets oplevelser i den, mener jeg, at jeg kan
drage en parallel til min undersogelse. Plejepersonalet i artiklen oplever at deres fokus for
indsatsen 1 forhold til patient og parerende @ndrer sig, nér en snarlig ded bliver en realitet.
Ligesé oplever de parerende i min undersogelse ogsa en forandring hos personalet. Det kan
tyde p4, at plejepersonalet har et andet normativt filter for patienter, der er deende, og det kan
veare arsag til, at de parerende oplever, at personalet forandrer adfaerd i1 det gjeblik deden
indtraeder hos patienten. Det kan pa den anden side ogsd vare de parerende, der opfatter
omgivelserne anderledes i det gjeblik deden viser sig, og det er deres normative filter, der

bliver anderledes i situationen.
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7.3 Sarbarhed og livsfortaelling

De parerendes erfaringer og oplevelser, ikke kun med sundhedspersonale, men ogséd med
deden, far indflydelse pé, hvordan situationen opleves, og hvordan samspillet med personalet
bliver. Gennem de parerendes fortellinger, viser de, hvordan de oplever at skulle forandre
"ansigt’ undervejs, og hvordan de arbejder med deres selvbillede. Den folelsesmassige méade
de pérerende reagerer pé i situationen, er det, jeg i kodningen kalder sarbarhed. Hvordan
denne sarbarhed kommer til udtryk kan have sammenh@ng med, hvordan de pérerende
tidligere 1 livet har oplevet social interaktion, hvilke normer og regler, de har for
samhandlingsordnen i situationen, og hvordan de har oplevet andre handtere anerkendelse og
kraenkelser. Hvis de parerende ikke har oplevet folelsesmassig stotte, kognitiv agtelse eller
respekt og social agtelse, kan de ifg. Honneth fa vanskeligt ved at indgé i symmetriske
relationer med andre (Honneth 2003). Det kan betyde, at de parerende, som finder det
vanskeligt at samhandle med personalet og mangler anerkendelsen fra personalet, gennem
tidligere oplevelser og erfaringer har lart sig normer og regler for samhandling og har fiet et

normativt filter i forhold til anerkendelse, der vil pavirke samhandlingen negativt.

De parerende 1 min undersegelse far gennem interviewet mulighed for at fortaelle deres
historie om en specifik begivenhed i deres livshistorie. Erfaringer, oplevelser og fortolkninger
skabt gennem sociale menstre er med til at udvikle personlige identiteter. Denne specifikke
begivenhed 1 livshistorien kan kaldes en biografisk haendelse, og en sddan hendelse kan ifg.
Kupferberg vare med til at skabe en identitetsforvandling (Kupferberg 1995). I undersogelsen
giver tre ud af de fire parerende udtryk for, at de gerne vil benytte muligheden til at fortaelle
om denne specielle begivenhed i deres liv. En begivenhed, der har skabt et kaos i1 deres
tilvaerelse, rykket ved deres selvforstaelse og gjort dem sarbare. De parerendes selvfortelling
kan vere med til at skabe orden i kaos og generere en bearbejdelse af selvforstaelsen. Dette er
en forandringsproces som den parerende gennemgar pa baggrund af samhandling med
omverdenen, hvor vedkommende skal genopbygge et positivt selvbillede. Hvordan personalet
pa afdelingen meder den pdrerende, far betydning for samhandlingen og for den pdrerendes
‘nye’ selvbillede. Med dette nye selvbillede kan den pérerende indga i nye ’ansigt til ansigt’
situationer med andre, da der i1 forandringsprocessen skabes nye normer og regler for
samhandlingsordnen og det normative filter hos den parerende kan blive @ndret.

Det kan betyde, at personalets vidensniveau om og anvendelse af anerkendelse og

samhandling har betydning for, hvordan parerende oplever samspillet med personalet. Hvis
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personalet formér at give de parerende en oplevelse af at vare anerkendt og have en verdi i

samspillet, kan dette veere med til at gere de parerendes oplevelser af forlebet bedre.

8. Konklusion
Da jeg kun har 4 informanter, og ikke alle pirerendegrupper er representeret, er resultatet
ikke generaliserbart, men jeg er naet frem til, at jeg ud fra det, jeg har fundet 1 analyserne og

efterfolgende har diskuteret, har faet svar pa min problemformulering.

Analysen af interviewene med de fire parerende viser, at de, 1 forhold til at vaere parerende til
en deende pé en sygehusafdeling, har behov for en rolleatklaring i forhold til personalet, og
en afklaring af regler og normer for samhandlingsordnen. De pérerende giver udtryk for at
have behov for en bagscene pa sygehusafdelingen, og de oplever generelt manglende
anerkendelse fra personalet pa afdelingen. Disse faktorer far ogsa betydning for de parerendes

selvbillede.

De parerende oplever til tider samspillet med personalet pé afdelingen som vanskeligt. De
mangler en rolleafklaring i forhold til personalet i situationen, hvor de parerende kan fa
mulighed for at byde ind med det kendskab til patienten og de ressourcer de har. Men i de
fleste tilfeelde oplever de parerende ikke engang at blive spurgt om, hvilke forventninger de
har til forlebet pa sygehuset. For at kunne skabe grundlaget for et godt samspil mellem
parerende og personale, viser det sig at vere nedvendigt at fi afklaret hvilke normer og regler
der ligger til grund for den samhandlingsorden, der er gaeldende pa sygehuset, og hvilke

forventninger de parerende har.

Konteksten viser sig at have betydning for de parerendes oplevelse af situationen som helhed.
Muligheden for at kunne trakke sig tilbage, hvile, spise og samle sig inden endnu en
optreden, at have en bagscene, viser sig ogsa at have stor betydning for flere af de parerende.
Dette behov er der ikke umiddelbart fokus pa hos personalet, selv om personalet, ifolge de

parerendes beskrivelser, selv benytter muligheden for at traekke sig tilbage til en bagscene.

Personalets verbale og nonverbale kommunikation i forhold til de parerende viser sig at have

stor betydning for, hvordan de parerende oplever sig set og anerkendt i situationen. Flere af
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de pérerende foler sig distanceret pd grund af personalets fagsprog og oplever nogle gange, at
tonen ikke er respektfuld. De parerende oplever sig ikke anerkendt af personalet i sddanne
situationer, de foler sig nermere kreenket. Ogsé personalets manglende opmarksomhed 1
forhold til de parerendes oplevelse af at tabe ansigt 1 nogle situationer, fir betydning for de
parerendes opfattelse af sig selv. Der er dermed mange faktorer, der fir betydning for de
parerendes selvbillede, og alt efter, om de parerende lader denne haendelse f& betydning for
deres selvopfattelse eller ikke, far det ogsa betydning for den fremtidige samhandling med

personale pé sygehuset i andre og nye situationer.

9. Perspektivering

Denne undersggelse har bidraget med en beskrivelse af fire parerendes oplevelser og
erfaringer i forbindelse med en naertstidendes ded pa sygehus. Undersogelse kan kun sige lidt
om virkeligheden, og f.eks. personalets stemme vil have sin berettigelse 1 en evt. fremtidig
undersogelse. Endvidere vil observationsstudier af situationerne i kombination med
interviewundersegelser sandsynligvis kunne give nye og mere nuancerede aspekter om
samhandlingsordnen i situationerne.

Alligevel mener jeg, at der pa baggrund af mine fund samt fund fra undersegelserne navnt i
indledningen, og ud fra WHO’s retningslinjer for indsatsen overfor alvorligt syge og deende —
den palliative indsats - kan laegges op til, at der pd sygehusafdelingerne kan forega en form
for forventningsafklaring mellem de parerende og personalet. Det kan f.eks. vare i regi af en
samtale mellem personale og parerende, og i en sddan samtale kan de parerende ogsé
informeres om arbejdsrutiner, bemanding og fysiske rammer pa afdelingen.

De pérerende bliver, som n@vnt i indledningen, nogle gange opfattet som tidsrevere og som
besverlige. Pa sigt vil det vaere interessant at folge, om et sddan tiltag, som f.eks. en
forventningsafklarende samtale, vil veere mere eller mindre ressourcekravende end at skulle
tage hdnd om de samhandlingsproblemer med parerende, der opstir pga. den manglende
information og forventningsafklaring.

Det kan ogsa vere interessant at undersege, om det vil vere muligt at @ndre de fysiske
rammer pa afdelingerne for at imedekomme de parerendes ensker om et sted at kunne traekke
sig tilbage til. Dette kan vare meget relevant, da der i fremtiden vil kommer mere og mere
fokus pa lindrende behandling, og da deende og dermed deres parerende ogsa i fremtiden vil

vare en del af sygehusets afdelinger.
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Eg ser at du e trott
Men eg kan ikkje ga
Alla skritté for deg
Du ma ga de sjol
Men eg vil g de med deg
Eg vil g& de med deg.

Bjern Eidsvég 1983.
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