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Lasevejledning

”Dette er en anderledes afhandling!” Saledes starter min ene vejleder sin tilbagemelding
pa et af de skrevne kapitler. Og det er sandt! For intentionen med det foreliggende
arbejde er at lade sig bevage,' s man indlever sig i, hvordan det opleves at nerme sig
deden, nar man som kreaftsyg tror pa et liv efter doden. Afhandlingen inviterer til denne
indlevelse gennem sine empiriske fortellinger, der ensker at bevaege leseren i retning af
en erkendelse af at vere livstruende syg. Denne formidlingsform er i overensstemmelse
med det teoretiske fundament, som forskningen har fundet sted pd. For 1 den
fanomenologiske tradition opfordres man til at g& pa opdagelse i oplevelsen.” Men for at
kunne g& pa opdagelse sammen, bliver man nedt til at beskrive det, man oplever for
hinanden. Og det er det, der her finder sted. Derfor ma afhandlingen laeses ud fra denne
foruds@tning, da det krever en indstilling fra laeserens side om at lade sin egen
erfaringsverden blive berort. For det udger baggrunden for den erkendelsesvirksomhed,
der ligger bagom forstaelsen. At man interagerer med det, man ikke kender til, ud fra det

man allerede kender. Og det kendte udgeres af ens erfaringer.

Malet er at skabe grobund for forstielse af tro under alvorlig sygdom og i tiden tet pa
deden. Som stimuli for forstdelsen har jeg valgt at gengive empirien som fortallinger.
Nér det geelder erkendelse, er der en umiddelbar relation mellem at forstd og at indleve
sig. Det gor fortellingerne muligt ved at beskrive fenomenet pa fyldig facon. De temaer,
som optrader 1 fortellingerne, giver indsigt 1 fenomenet tro under sygdom. Det skildres
som et samlet hele, sd den kontekst og de relationer medtages, der har indflydelse pa tro 1
den proces, som den enkelte gennemlever under sit sygdomsforlgb. Respekten for at
oplevelsen af et fenomen fremstar som multi-dimensionelt, bevares 1 fortellingens form.

Det understreger potentialet ved en narrativ skildring af et fanomenologisk projekt.

! Feenomenologen Husserl peger i sin teori om perception pé, at 'det perciperende subjekt er bevidst om de
usynlige profiler som noget, man kan gore synlig ved at beveege sig’ (Zahavi & Griinbaum i: Karpatschof
& Katzenelson, 2011:96), hvilket er den erkendelsesmessige bevagelse, jeg onsker leseren foretager sig.

? Den tyske filosof Max Scheler er et eksempel herpd, da han betoner muligheden for at laseren selv ger
sig sine iagttagelser og erfaringer med fanomenet (Twiss & Conser, 1992b, s. 5).



Hensigten med at skildre tro under sveer sygdom og tet pad deden blandt kreaeftpatienter
med et kristent eller muslimsk tilhersforhold er at vise den mangfoldighed, hvormed livet
som troende kraeftramt udfolder sig. Det afdekker den kompleksitet, som bade forskere
og praktikere ma forholde sig til, i hvert fald nar tro anskues som et dynamisk og
foranderligt fenomen. Fortellingernes skildring af kompleksitet og mangfoldighed, giver
indsigt 1 grundlaget for at bedrive eksistentiel og spirituel omsorg, som den palliative

indsats ma orientere sig mod, hvad angér patienter med dansk og anden etnisk baggrund.

Skildringen af denne mangfoldighed afstedkommer bade en rigdom og en begransning.
For der er overveldede meget at fortelle. Det betyder rent praktisk, at jeg gar i dybden
med nasten halvdelen af de seksten informanter, der 1 serlig grad har givet mig adgang
til deres tilvaerelse. Herved har jeg kunnet heste de indsigter, som danner grundlag for
den viden, jeg formidler videre. Men det betyder samtidigt, at jeg ikke pa samme made
kommer omkring empiriens samlede bredde ved at inddrage de andre informanters
beretninger. Det er en paradoksal bevagelse at rumme bredden og dybden, som jeg ikke

er 1 stand til at lese, ud over ved at producere mere tekst ved anden lejlighed.

Jeg kompenserer for dette valg ved at give overblik over alle informanters livssituation,
nar jeg preesenterer empirien. Ligeledes treekker konklusionerne fra undersegelsen pé den
samlede viden, jeg har erfaret. Mit erfaringsgrundlag udmenter sig 1 en anbefaling af,
hvilke implikationer undersggelsen ber have for praksis pa det sundhedsfaglige omrade,
nar det geelder at yde eksistentiel og spirituel omsorg for deende med dansk og anden
etnisk baggrund. Slutteligt perspektiverer jeg til de fremtidige forskningsmuligheder, som

udspringer af den viden, som undersegelsen her har frembragt.

Med alt dette héber jeg at veekke leeserens nysgerrighed og enske om at vide mere, selv

nar athandlingens slutning er néet.



1 Indledning

Vi nazrmer os alle deden, om vi tillegger det betydning eller ej. Trods ens indstilling er
det inden for bestemte arbejdsomrader pakravet at beskaeftige sig med deden; fagligt og
eksistentielt. Det galder ogsa for det palliative forskningsfelt, som denne undersegelse
falder ind under. Det skyldes nedvendigheden af at indhente viden, der kan informere og
validere den pleje, samfundet onsker at yde deende og mennesker, der er pavirket af
livstruende sygdom. Til trods for at samfundet er indrettet til at tage sig af deende, er det
ikke enkelt at indkredse denne tilstand. Selv 1 medicinske sammenhange, hvor man har
ekspertise 1 terminale patienter, er det vanskeligt. Her varger man sig mod at give
patienter ’dedsdomme’ og at angive en patients restlevetid, da man senere kan hande at
konstatere, at man tog fejl. Man ensker heller ikke at skreemme patienten ved at
fremmane dedens komme, s& den samlede situation pludselig fremstar som forverret
(Hviid Jacobsen & Haakonsen, 2008). Derfor er det at beskeftige sig med alvorligt syge
og deende ekstra opmarksomhedskrevende, da man balancerer mellem at formidle

situationens alvor og at yde omsorg overfor det skreemmende 1 at ens liv opherer.

Naér talen falder pa deden, ma den sundhedsprofessionelle medtanke, at det kan bevirke,
at religiose overbevisninger treeder tydeligere frem. Det kan skyldes, at det eneste sprog,
man har at anvende om daden, stammer herfra. For det er ofte de religigse traditioner, der
har beskaftiget sig med, hvad der sker efter dodens indtreeden. Derfor udger religios tro
et vigtigt orienterings- eller forstielsessystem, som det sundhedsfaglige personale ma
vare 1 stand til at sperge ind til. Dels fordi tro kan vare en mdde, alvorligt og livstruede
kreeftpatienter vaelger at forholde sig til deres diagnose pa, dels fordi patienters religiose
tro kan praege forstaelsen af sygdom og dermed indvirke pa behandlingsforlgbet. Tro pa
et liv efter deden kan ogsa forverre patienters almentilstand. Det er ikke nedvendigvis en
lindring 1 sig selv. Hos nogle er der megen angst forbundet med deden og den straf, de
tenker, folger derefter. Det kan skabe megen folelsesmassig uro, som patienten ikke
altid ensker at std ved. For som herverende undersggelse viser, er det at have en religios
tro ofte omgivet af et tabu. Derfor er der mange udfordringer forbundet med at varetage
troende patienters ’eksistentielle og spirituelle behov’, som det er pakraevet inden for den
palliative indsats. Det er undersogelsens sigte at medvirke til at styrke omsorgsarbejdet,

sé alle uanset kulturel baggrund kan opné optimal pleje og den bedst mulige ded.



1.1 Tro blandt deende

Det er for langt de flestes vedkommende svert at tage hul pa en samtale omkring dedens
komme.’ Et sidant forbehold kan tilskrives kulturelle sivel som personlige grunde (Dyhr
& Boelsbjerg, 2015; Jacobsen & Boelsbjerg, 2011). I en vestlig kulturel kontekst er man
gdet 1 retning af at ’naturalisere deden’ (Hviid Jacobsen, 2011). Det har fort frem til et
nasten udelukkende medicinsk fokus pa deden som en sekular begivenhed (Elias, 1983;
Hviid Jacobsen, 2017). *Naturaliseringen’ udtrykker sig ogsé som en akademisk interesse
for deden. Inden for den thanatologiske forskningsinteresse lgber en stremning, som er at
betegne som ’dedsbevidsthedsbevagelsen’ (Agger, 2004). Med sit udspring 1 forskning 1
sociologiske, psykologiske og medicinske emner, der bergrer deden, sigter bevegelsen,
der indbefatter den palliative indsats, pa at man i den vestlige kultur opnar et ’naturligt’
forhold til deden. Herved bekrafter forskningen det selv samme kulturelle forbehold. For

hvis ’naturaliseringen’ havde fundet sted, var der ingen grund til at forske 1 det.

Forbeholdet er ogsa at betegne som psykologisk. Om end man kan heevde, at de faktorer,
som spiller ind péa ens personlige vaegtning af deden som samtaleemne, alle er kulturelt
betinget, selv de psykologiske. Her svarer den eksistentielle psykologi pd, hvorfor det
kan vaere vanskeligt at starte pa en samtale om deden. Det kraever, at samtalepartnerne er
villige til at konfrontere sig med deden som en realitet. Ofte indebarer det en smerte at
blive mindet om, at man skal herfra. Set 1 et eksistentielt psykologisk perspektiv havdes
det ellers at have en frigerende effekt at erkende, at deden er et grundvilkér ved enhver
fysisk tilvaerelsesform (Jacobsen, 2009; Jacobsen & Boelsbjerg, 2011). Men samtidigt
anerkendes det som yderst vanskeligt at fastholde denne erkendelse. Psykiateren Irvin D.
Yalom, der er toneangivende inden for den eksistens-psykologiske tenkning, sidestiller
det med at stirre direkte ind 1 solen, hvilket man som bekendt kun kan udholde fa

ojeblikke ad gangen (Yalom, 2011).

At forholde sig til deden er kulturhistorisk blevet varetaget af religiose traditioner.

Nasten alle kulturer er indehavere af religiose dedsforestillinger, som antages at angive,

* Her sigtes 1) pa de fagprofessionelle, som lager, sygeplejersker, psykologer og prester, der ofte opseges
I forbindelse med et behov for at forholde sig til dedens nerhed eller er ansvarlige for at give en sddan
besked videre. Dernaest pa 2) de parerende og slutteligt 3) de deende, der er direkte berorte.



hvordan man bedst kan forberede sig pa sin ded (Boyer, 2001; Davies, 2002).* Desuden
kan der vare en tendens til, at man seger en anden virkelighedsforstaelse end en
materialistisk, ndr man selv narmer sig deden (Hinnells & Porter, 1999b, s. xv).> Men set
med Yaloms gjne er troen pa et efterliv en undgaelse af det faktum, at det menneske, man
er nu, forsvinder (Yalom, 1999). Derved ligger han i trdd med store dele af den moderne
psykologis indstilling til religion. Her anses religiose ytringer for at veere tegn pa
psykologisk umodenhed og manglende mod til at se livets kendsgerninger 1 @jnene
(Matthison-Hansen, Stefdnsson, & Serensen, 1995, s. 337; Pals, 1996, s. 65ff). Nar den
indstilling til religiose dedsforestillinger gores til krav for en passende samtale om deden,
vanskeliggor det en meningsfuld udveksling for det menneske, der orienterer sig ud fra
religiose forestillinger. Ens made at forholde sig til deden bliver derved ikke opfattet som

gyldig. Det kan medfore, at man ikke vedstér sig de tanker, man gor sig om sin egen ded.

Dertil fojer sig de forbehold, der kan optraede ved at tale om tro 1 en dansk kontekst. Det
haenger sammen med den sekularisering, der har fundet sted (Liichau, 2014). Selvom tro
ikke nedvendigvis har mistet betydning for den enkelte, er det at berere trosaspekter i et
offentligt rum ikke almindeligt (Zuckerman, 2008). I hvert fald ikke, nir det har et
personligt preeg. Man kan derfor anlegge den betragtning, at religios tro pa et evigt liv er
ekstra sveart at tale om, da det angér to vanskelige samtaleomrader: Dad og tro. Men det
er ogsd muligt at opfatte religios tro som et virkelighedssyn, der kan fore til accept af
deden som et af livets grundvilkar. Her er forskel pa, om ens tro medvirker til at lindre
tilstande af ensomhed, smerte eller skyldfelelse, hvilket er forbundet med en negativ
attitude til deden, der stadig kan bero pa accept. Eller om deden opfattes som en positiv
mulighed for transformation, belenning og forsoning. Hvordan tro stetter en alvorligt syg
og deende, skyldes sandsynligvis et samspil mellem, hvor eksistentielt funderet ens tro er

og hvilket trosindhold, der tegner billedet af deden (Wulff, 1991, s. 231).°

4 At jeg har skriver neesten alle kulturer sker pa baggrund af antropolog Rane Willerslevs feltarbejde blandt
en stamme i Uganda kaldet ’lk folket’. Stammen har et meget negternt forhold til deden uden metafysiske
forestillinger og ritualer tilknyttet (Opleg, Klint, juni 2014 med henvisning til Turnbull, 1976).

3 At gribe til tro eller henvende sig til en hgjere magt, nr man er i krise eller taet pa at de, betegnes gerne
som ’skyttegravs-tro’. Begrebet stammer fra udtrykket There are no atheists in foxholes”, der tilskrives
krigskorrespondenten Ernie Pyle, som rapporterede fra 2.verdenskrig (Wansink & Wansink, 2013).

Den eksistentielt funderede tro relaterer til det, der i religionspsykologiske kredse gar under
betegnelsen ’intrinsic religion’, mens den tro, der gir op i ydre former betegnes ’extrinsic religion’
(Argyle, 2004). Ifelge de amerikanske religionsforskere Bernard Spilka, Barbara Minton og Douglas
Sizemore relaterer disse to former for tro til henholdsvis positive og negative dedsforestillinger (Spilka,
Minton, Sizemore, & Stout, 1977).



Dermed orienterer man sig 1 tro som en ressource eller en udfordring inden for en
religionspsykologisk forstielse. Disse to grundholdninger; den eksistens-psykologiske og
den religionspsykologiske, influerer pa praktikkerne pa det eksistentielle, spirituelle og
religiose omsorgsomrade.” I en dansk sammenhang er langt de fleste psykologer, der
fungerer som professionelle omsorgsydere 1 det palliative felt, preeget af en eksistens-
psykologisk opfattelse (Morch & Boman, 2015, s. 139)®. Det kan have betydning for at
patienters trosliv ses som en fornzgtelse af dedens realitet.” Den religionspsykologiske
tilgang, der indbefatter en teoretisk forstaelse af tro som mestringsstrategi kaldet ’religios

coping’, kan forefindes blandt sjelesergere, der varetager det religiose omsorgsarbejde.

Hvad enten tro opfattes som en psykologisk udfordring eller som en ressource, tenkes tro
ud fra en psykologisk forstéelse. Derfor ber der rettes opmarksomhed mod den generelle
psykologisering, der finder sted inden for det palliative felt.'” For det afstedkommer en
problematisering af den enkelte (Newman & Holzman, 1996), samt angiver en bestemt
psykologisk udvikling som et normativ for, hvornar der er tale om et vellykket
dedsforleb (Karstoft, 2010). I stedet for at anlegge en psykologisk forstdelsesramme
henover et bestemt fenomen som religies tro, kan man med fordel udforske fenomenet
filosofisk og eksistentielt. Det sker 1 indevarende undersegelse ved at anlegge et
fenomenologisk perspektiv. Derved medvirker den til at berige praksisfeltet med
erfaringsnare indsigter om tros betydning under kraeftsygdom. For at sikre mig at jeg
herved dekker et eksisterende videnshul, praesenterer jeg nyere forskning pd omridet for

herefter at redegere for forskningsfokus og formal.

1.1.1 Forskning i tro, dod og etnicitet

Indenfor den religionspsykologiske forskning er det blevet pavist, at religiose ressourcer
kan optrede som betydningsfulde faktorer, ndr mennesker skal handtere stressende

livssituationer (McCrae, 1984; Spilka, Spangler, Rea, & Nelson, 1981). Det galder fx for

! Jeg er Janet Wanseele taknemmelig for at udpege, de konsekvenser som forskellige perspektiver pé tro
har for den kliniske praksis pa omradet.
51 folge psykolog Karen-Inge Karstoft skyldes det de efteruddannelsesmuligheder, der tilbydes psykologer
inden for det palliative felt, samt at eksistentielle problemstillinger gor den eksistens-psykologiske tilgang
oplagt at anvende (Karstoft, 2010, s. 42).
1 praksis er jeg overbevist om, at det sjeldent er tilfeeldet. Det er sveert at forestille sig en eksistentiel
orienteret psykolog udvise en reducerende holdning til det veerdi- og normset som religios tro udger.

% Siledes udtaler den danske dadssociolog Michael Hviid Jacobsen, at psykologien er ved at have
overtaget den fortolkende position overfor dedens betydning, som tidligere tilfaldt medicinen og for det
religionen (Hviid Jacobsen, 2001).



kraeftpatienter, der kan opleve dedsangst og frygt for smerte samt begrensninger, som
sygdommen skaber bade i forhold til at varetage forpligtelser og deltage i det sociale liv
(Musick, Koenig, Hays, & Cohen, 1998). De nevnte ressourcer optraeder pa grundlag af,
at mange kraeftramte beretter om en eksistentiel krise (Jacobsen, 1998; Knox, 2015).
Ifolge eksistenspsykologien skyldes det konfrontationen med deden, der bevirker at man
straeber efter at forsta tilvaerelsen som meningsfuld (Frankl, 1973; Yalom, 2011). Flere
undersogelser peger pd, at de eksistentielle overvejelser, hvilket inkluderer ens religios
tro, tillegges storre vaegt i tilfelde af, at man har varet livstruet (Hvidt, 2012). Det
sandsynligger, at kreeftpatienter, der befinder sig 1 slutningen af deres sygdomsforleb,
orienterer sig mod et religiost eller spirituelt verdensbillede, ndr de i1 forvejen har
kendskab til det. Forskning viser endvidere, at det at kunne kommunikere pé tvars af tro
og kultur har betydning for oplevelsen af behandlingen, og for at patientens
problemstillinger bliver medt (Dyhr, 1996; Mirdal, 2006). Det gor det nodvendigt at sikre
viden om eksistentielle behov i tiden op mod deden med sarlig opmarksomhed pa
forskning blandt patienter med anden etnisk baggrund. I den forbindelse er det ligeledes
pakravet at undersege, hvilke rolle religios tro pa et liv efter deden tillegges under
palliative forlab. Det skyldes, at trosforestillinger kan indvirke pa ens evne til at handtere
den krise, man befinder sig 1 som svart syg og deende. Tro har derved betydning for
handtering af lidelse. Den forskning, der beskaftiger sig med mestring eller handtering af
lidelse, udspringer som en aflegger af religionspsykologien. Her interesserer man sig for
tros indvirkning pa helbred i1 form af religios coping. Den amerikanske psykolog Kenneth
Pargament er foregangsperson inden for den forskning. Her har man oparbejdet et
vidensgrundlag, der viser, at religiositet kan medvirke til det, der omtales som positiv
religios coping og negativ religios coping (Pargament, 1997, 2002b). Herigennem har
man konstateret, at ens (tros)indstilling har direkte indvirkning pa ens sundhedstilstand.
Det viser sig som en sammenhang mellem positiv religigsitet og selvvurderet helbred
(Highfield, 1992), generel livskvalitet (Cotton, Levine, Fitzpatrick, Dold, & Targ, 1999),
nedsat angst (Kaczorowski, 1989) og foregelse af hadb (Mickley, Soeken, & Belcher,
1992). Det at opleve sit sygdomsforleb gennem en religios tro har derved konsekvenser

for ens hindtering af sin livssituation, hvilket derigennem pavirker helbredet.



International forskning peger p4, at der sker en intensivering af eksistentielle, spirituelle
og andelige behov, nar tidspunktet for ens ded naermer sig (Boston, m.fl., 2011; Cohen,
m.fl., 1996; Kjerven Haug,, m.fl. 2015). Det afspejler sig 1 dansk forskning 1 patienternes
intensivering af eksistentielle overvejelser og trospraksis under behandling, samt under
rehabilitering og 1 tiden op mod slutningen af ens liv (Ausker m.fl., 2008; Hvidt, 2013;
Moestrup, 2015). Det understeattes af undersegelsen “Kraftpatientens verden” udgivet af
Kreftens Bekaempelse 1 2006. 17% af de deltagende kraftpatienter svarer, at sygdommen
har givet anledning til eksistentielle og religiose overvejelser. Heraf giver 32% udtryk for
at opleve religigse eller eksistentielle behov, der ikke bliver tilfredsstillende medt af
sundhedspersonalet (Grenvold & Kraftens Bekempelse, 2006). Det resultat genfindes 1
international forskning, hvor flere patienter eftersporger tid til samtaler med
sundhedspersonalet og udtrykker et enske om, at legen sperger ind til religiose
overvejelser i forbindelse med sygdom (Koenig, 2002). Det er et generelt enske pa tvars
af etniske gruppering (Crawley, m.fl., 2002). At det er nedvendigt at imedekomme en
storre etnisk diversitet 1 plejen af @ldre og deende skyldes de demografiske forhold 1
vesten (Razum & Stronks, 2014). Den blandede kulturelle baggrund for brugere af
sundhedssystemet kraever en tilpasning til divergerende tros- og kulturbaggrund
(Gunaratnam, 2011). Undersogelser, der fokuserer pa, hvorvidt der er tale om forskellige
behov blandt patienter med majoritets- eller minoritetsbaggrund paviser overvejende
lighed 1 tiden op mod deden (Downey, m.fl., 2009). En engelsk undersogelse blandt
®ldre med anden etnisk baggrund viser, at det ekstra hensyn, der nogen gange tages
unedigt, kan virke som en ’racialisering’ af den @ldre. For de har ikke nedvendigvis de
behov, der modsvarer forventningerne til deres kulturelle baggrund (Gunaratnam, 2001).
En dansk underspggelse blandt indlagte pa hospice med anden etnisk baggrund viser, at
migrationshistorien har betydning for de kulturelle og eksistentielle behov, der udtrykker
sig. Det haenger bl.a. sammen med erindringer fra oprindelseslandet, der kan indeholde
traumatisk stof. Ellers kan de betydninger, man ensker at knytte an til, stamme fra ens
opvakst og ungdomstid 1 oprindelseslandet. Derfor kan den kulturel sensitive pleje
handle om at frembringe mad fra patientens kultur, hjelpe med at de betydningsfulde
relationer bevares til trods for fysisk afstand og stette op omkring de dedsforberedelser,
som patienter har et enske om at igangsatte (Lund Thomsen, 2015). Herunder bliver det

vigtigt at beskaeftige sig med forskellige dedsforestillingers betydning (Baig m.fl., 2010;



PRISMA m.fl., 2012). For deden bliver i bestemte kulturelle sammenhange forstaet
radikalt anderledes end ud fra den medicinske opfattelse, der hersker 1 det danske
sundhedsvasen (Dyhr & Boelsbjerg, 2015; Wanseele, 2011). Hertil kan copingstrategier,
der udledes af dedsforestillinger, tilstreebe udholdenhed overfor smerte, da det medvirker
til meningsdannelse, ved at man forbereder sig pd deden gennem lidelse (Calanzani &
Koffman, 2013; Koffman m.fl., 2008). De behov, der udtrykker sig gennem eksistentielle
overvejelser og spirituelle eller religiose trosforestillinger skal informere den palliative
behandlingsverden. Man har brug for et kendskab til de mange divergerende kulturelle og
religiose dedsforestillinger, der er iblandt patientgruppen, da disse forestillinger kan have
en direkte indvirkning pa det sygdomsforleb, der forer op til deden (Boelsbjerg & Baig,
2011; Calanzani & Koffman, 2013; Crawley, m.fl., 2002; Koffman m.fl., 2008). Det
kraver et lokalt kendskab til de religiose forestillinger og eksistentielle overvejelser, der
er blandt de patientgrupper, man tilser. Den danske forskning er ikke tilstreekkelig pa
omréadet. Desuden skal denne viden kunne anvendes i praksis i samspil med patienten
uden at foreligge som en skabelon. Det kraver et indblik 1 den enkeltes livsverden samt
en indsigt 1, hvordan det er muligt at f& adgang til de former for informationer, der far
patienten til at fole sig mest muligt medt. Det former udgangspunktet for det bidrag, som
naervarende undersggelse bestraber sig pa at tilvejebringe, da det deekker det videnshul,
som den nuvarende forskning efterlader. For netop den faenomenologiske afdekning af
omradet giver indsigt i de livsverdener, som den palliative indsats ma have kendskab til,

for at yde en optimal behandling til alle dele af den danske befolkning.

1.1.2 Fenomenologisk forskningsfokus

Fanomenologi er en filosofisk opfattelse eller metode, der enten beskaftiger sig med
ydre fenomeners tilsynekomst eller forseger at ga bag faenomenets fremtraedelsesform.
Herved underseges sammenha@ngen mellem den sanselige verden og den menneskelige
bevidsthed (Matthison-Hansen m.fl., 1995, s. 114-15). En faenomenologisk undersogelse
af tro under livstruende sygdom kan afdakke betydningen af at tro pa et liv efter deden.
Det er aktuelt for kraftpatienter og deres parerende, der befinder sig 1 palliative forleb og
derfor ved, at de er uhelbredeligt syge. Her vil det at forholde sig til sin snarlige ded
gore, at visse patienter vil sgge mod de religiose efterlivsforestillinger. Personalet og de

parerende mé derfor kunne orientere sig i, hvilken betydning tro pa et liv efter deden har



for patienten. Den faenomenologiske metode kan medvirke til at bringe viden til dette
omrade ved at udforske indre og ydre oplevelser af tro under sygdom (Bitbol &
Petitmengin, 2013; Kvale & Brinkmann, 2009). Gennem en fa&nomenologisk belysning
kan man fa indsigt i, hvordan tro fletter sig ind i hverdagsrutiner og skaber en bestemt
indstilling til sygdommen. Ved at etablere en faanomenologisk baseret indsigt 1 personens
egen livsverden, opnar man viden om, hvordan det at have en religios indstilling til livet
og deden, heenger sammen med behov for stette 1 palliativ sammenhang.

Nér jeg valger at undersege tros betydning under svar sygdom blandt kraeftpatienter
med kristen og muslimsk baggrund, henger det sammen med at disse trosgrupperinger
udger de sterste 1 en dansk kontekst. Dernast giver det at anvende to forskellige religiose
orienteringer mulighed for at sammenstille patienter med divergerende tro og udlede de
forskelle og ligheder, der opstar heraf. Det kvalificerer en diskussion om, hvad der kan
vaere vanskeligt at opnd forstaelse for eller stotte til som patient eller parerende i et
palliativt forleb. Slutteligt har de to religiose retninger betydning for det kulturmede, der
finder sted, nar troende patienter med anden etnisk baggrund indgir i et palliativt
behandlingsforleb.'! Her bidrager erfaringsnzr viden om tros betydning for terminale
patienter med et kristen eller muslimsk trosforhold til, at den palliative indsats afstemmer
sig i forhold til patient og parerendes behov for stette.

Selvom den fenomenologiske tilgang tilvejebringer en brugbar viden for forskning- og
praksisfeltet, star den ikke uantastet hen, hverken som empirisk metode eller teoretiske
forstaelsesramme. Da disse svagheder ma medtenkes 1 undersogelsens tilretteleeggelse
og udferelse, introducerer jeg de vaesentligste kritikpunkter, for jeg opridser forskningens

formal og de hypoteser, jeg gor gaeldende for undersogelsen.

1.1.3 Kritik af fenomenologisk tilgang

Nér fenomenologi anvendes som afsat for en kvalitativ interviewunderseogelse, kritiseres
den ofte for ikke at integrere de filosofiske aspekter 1 tilstraekkelig grad (Gallagher, 2012;
Heoffding & Martiny, 2016; Zahavi, 2011). Det skyldes, at udviklingen af en empirisk
metodologi inden for den filosofiske fenomenologi har varet forsomt (Hoffding, 2015, s.
70). Betydningen af det er, at der er afstand fra de filosofiske betragtninger og den

konkrete udferelse af undersogelsen. For at tage hejde for denne kritik henviser jeg til

' Som jeg vil komme narmere ind pd under afsnit 3.3.2 om rekrutteringsstrategi har jeg brugt
ordlyden “for hvem tro har betydning” i forhold til at inkludere kraftpatienter med et aktivt trosforhold.



den distinktion som filosof Simon Heffdings anvender 1 forbindelse med at foretage
kvalitative interview om musikalsk indlevelse (Heoftfding, 2015). Han skelner mellem
interviewet som metode og fenomenologi som en filosofisk praksis, som udmenter sig 1
at intervieweren indstiller sig pa en serlig facon.'” Selve interviewet kan derfor ikke
havdes at vere fenomenologisk, men sigtet med undersogelsen og hvordan interviewet
bliver grebet an, kan siges at vere funderet 1 den fenomenologiske tradition (Heffding,
2015, s. 71). Det greb understottes af sociolog Bjern Schiermers sammenstilling af
fenomenologi og kritisk teori. Herigennem udpeger han, at fanomenologi formar at
“aftvinge” et fenomen nye og ukendte track ved at anvende en indstilling som beror pa
“indfoling, tdlmodighed og kreativitet” (Schiermer, 2013, s. 258). Alligevel er det svart
at modsatte sig, at den fenomenologiske analyse af det empiriske materiale, der opstar
ved at veere fenomenologisk indstillet, er underlagt den begraensning, at der er tale om en
subjektiv gengivelse af oplevelsen, fremfor selve oplevelsen. Indvendingen papeger et
behov for flere kilder til at opna indsigt i det faenomen, som ellers kun skildres igennem
det subjektivt erfarede (Dennett, 2003). Uden at indlade mig pé en filosofisk diskussion
af den subjektivt erfarede virkeligheds gyldighed, har jeg rent metodisk taget hejde for
dette forbehold ved at inddrage patientens narmeste parerende, samt en professionelt
engageret omsorgsperson. Derved er man flere om at belyse den enkelte kreeftpatients tro
og livsverden."

I forleengelse heraf kan man kritiserer fenomenologi for ikke 1 tilstrekkelig grad at gere
rede for de omkringliggende samfundsforhold, som preger det fenomen, man belyser
gennem en subjektiv tilgang. Det perspektiv fremlaegger Schiermer, idet han ger rede for
den tyske filosof Theodor W. Adornos kritikpunkter af fenomenologi. Adorno ansa det
som nedvendigt, at belyse forbindelsen mellem ’det givne’ et fanomen er karakteriseret
ved og den historiske, sociale og kulturelle kontekst, som det er indlejret i. Som modsvar
argumenterer Schiermer for at “alle feenomener treekker i sidste ende deres trdade ud i
helheden — og helheden kommer til syne i hvert af dem” (Schiermer, 2013, s. 260).

Derved reprasenterer en fanomenologisk udforskningen ikke kun en subjektiv vinkling,

2 Denne indstilling bestér af fire “phenomenological commitments”: 1) At lade fenomenet fremsta som
sig selv 2) At undgé at subjektivitet reduceres til et slags objekt 3) At forsta subjektivitet kreever andre
metoder end for objektivitet 4) At se subjektivitet som kropsliggjort og indlejret i verden (Heffding, 2015,
s. 71-78).

1 Dette har fundet sted i de tilfzelde, hvor det har kunnet lade sig gore. Redegerelsen for denne form for
’triangulering’ forefindes i metodeafsnittet, hvor de tilfelde, hvor det ikke kunne lade sig gere, ligeledes
belyses (afsnit 3.3.1).



for det er umuligt at udelukke de samfundsmeessige tendenser, der er nedlagt 1 oplevelsen
af faenomenet. Det bygger videre pa antagelsen om, at virkelighedens beskaffenhed ikke
er afspejlet 1 en skarp opdeling i subjekt og objekt, men snarere interagerer pa mader,

hvor positionerne udveksler med hinanden (Schiermer, 2013, s. 249).

En anden kritik af fenomenologiens manglende blik for omgivelsernes indvirkning har
den britisk/pakistanske fenomenolog Sara Ahmed frembragt. Hendes betragtninger
vedrarer kroppens fenomenologiske status (Ahmed, 2006, 2007). Hendes kritik retter sig
mod kropsfenomenologen Maurice Merleau-Ponty teori, om ens fysiske varen
(egenkroppen) udger det naturlige bindeled mellem bevidsthed og verden (Thegersen,
2013, s. 127). Ahmed havder, at herved overser han de strukturelle forhold, der ger sig
geldende for visse kroppe, fx kennede eller ’fremmede’ kroppe, som ikke har den
samme selvfolgelige adgang til den verden, der omgiver dem. Det skyldes de
restriktioner, der palegges visse kroppe (Ahmed, 2007; Young, 2005). Med disse
forbehold in mente skitserer jeg, hvordan undersegelsen af tro under alvorlig sygdom er

grebet an.

1.1.4 Forskningsformdl og —design

Nér undersggelsen beskaftiger sig med tro under livstruende sygdom er det forbundet
med en interesse for, hvorvidt tro kan medvirke til at lindre oplevelsen af at nerme sig
deoden. Formalet med undersogelsen er derved at medvirke til at bidrage med viden om
de eksistentielle, spirituelle og religiose overvejelser som kreaftpatienter med dansk og
anden etnisk baggrund kan gere sig under palliative forleb. Det karakteristiske for disse
patienter er, at de har svaret bekraeftende pa, at tro har betydning for dem. Derfor har vi
med selvdefinerede troende at geore. De er endvidere at betragte som enten kronikere,
terminale eller aktivt deende patienter. De har derved det tilfzlles, at de er konfronteret

med uhelbredelig kreeft.'"* De forhold betinger undersegelsens udformning og fokus.

Undersogelsen er bygget omkring kvalitative interview med kreftpatienter med kristen
og muslimsk tilhersforhold. Dertil kommer interview med parerende og professionelle
omsorgsydere, som den primere informant har givet tilladelse til, at jeg taler med. Efter

forste interview med den kraftramte, har jeg spurgt til, om vi kunne tale sammen igen.

'* To af deltagerne er rekrutteret pa baggrund af en tolk, hvilket bevirkede, at disse inklusionskriterier stod
mindre klart frem. Den ene kvinde med et syrisk-ortodoks trosforhold var derfor erklaret rask, mens den
anden med syrisk baggrund led af senfelger fra sit behandlingsforleb. Se afsnit 3.3.1.



Den procedure angiver det processuelle 1 undersogelsen, da jeg har veret nedt til at
tilpasse min fremgangsmade i en hensyntagen til den enkeltes tilstand. Derfor har jeg
skulle vurdere den belastning det kan vere for en alvorligt syg at indgd i et
forskningsprojekt, der stiller skarpt pa det at neerme sig deden. Derudover har det kraevet
at etablere en tillid mellem informant og mig som forsker at opnd indblik i deres
livsverden. Nér tilliden har varet sterk har jeg kunne foretage deltagerobservationer
under trosudevelse, har fulgt med til behandlinger og medt venner og bekendte 1 sociale
sammenhange. I de tilfzlde, hvor jeg har matte begrense mig til den indsigt, det er
mulig at opnd gennem samtale, har jeg sikret en bredere synsvinkel pa den enkeltes
livsverden gennem en triangulering af de udsagn som deres parerende og professionelle
omsorgsydere tilknyttede deres forleb. Derudover har jeg foretaget deltagerobservationer
pa flere kliniske afdelinger, hvor jeg bl.a. er kommet i kontakt med de 16 informanter,

der har deltaget 1 undersegelsen.

Undersagelsen holder fokus pé felgende forskningsinteresse:

» at afdekke hvordan kristne og muslimske kraftpatienter anvender trosrelaterede

erfaringer og refleksioner til at omgas deres sygdom i en ellers sekulaer kultur

* at sammenligne forskelle og ligheder, styrker og svagheder i de mader, hvorpa

kraeftpatienter med forskellig religios baggrund reflekterer og handler pa

« at synliggere forskelligartede religiose behov blandt kraftpatienter, der nermer sig

eller er involveret 1 palliative forleb

For at redegere for de antagelser jeg gor mig omkring den betydning som trosudevelse
kan have under svere livsomstendigheder, fremsatter jeg to hypoteser, der omhandler
tro som lindring af lidelse, samt transcendens gennem lidelse. For at gere det muligt at
forholde sig til hypoteserne, gor jeg begrebsverdenen klar ved at indlede med en kort

introduktion til den eksistentielle teenkning, som angar det at vaere religios og i krise.



1.2 Introduktion til ’det eksistentielle’

Kriser forsterker opmerksomheden pa, hvad vi som menneskehed keemper med. Det gor
sig ogsa geldende under svaer sygdom, der for de flestes vedkommende udleser en krise
(Jacobsen, 1998). Under krise treeder de grundliggende treek ved tilvaerelsen tydeligere
frem, da fx sygdom tvinger de berorte til at forholde sig til betingelserne for den
menneskelige tilverelse. For mange giver dette anledning til at sege mening for bedre at
kunne acceptere den lidelse, som sygdom medferer (Jacobsen, 2000b, s. 31ff). Derfor
kan man anlaegge et eksistentielt perspektiv pa det at vaere kraeftramt. For her befinder
man sig under et eksistentielt pres. Et pres som fremdrager eksistentielle overvejelser, der
bererer ens livslyst og evne til at tackle de udfordringer, man star med. Under sadanne
krisetider, hvor meningen med ’det hele’ eftersperges, kan den eksistentielt ramte person
fremstd naesten negent. Krisen skreller de hverdagslige og overfladiske lag af ens
eksistens. Det er 1 den blottethed for tilvaerelsen, at den enkelte kan orientere sig ud fra en
sekulaer eller religiost anlagt tankegang. Det sker med henblik pd at imedekomme og
omfatte de erfaringer, personen gor sig med lidelse. De spergsmal, man stiller til sin
tilveerelse 1 en sver situation, kan sgges besvaret gennem en ren skuen tilvarelsen i
gjnene uden bortforklaring eller forsedende omstandigheder. Herved opstar der til tider
en accept og andre gange en resignation 1 forhold til det meningslese ved at opleve
lidelse. Eller man kan anvende en fortolkningsramme, som medvirker til at lindre én. Det
sker ved at medgive begivenhederne og den medfelgende lidelse mening. Derved kan en
religios forstaelsesramme afstedkomme en lindring, der enten bestar i at naerme sig en
accept af det, der sker, som udtryk for ’Guds vilje’. Eller ved at selve handelserne eller
de smertefulde tilstande ikke anses som udtryk for den egentlige virkelighed, men 1 stedet
medvirker til, at den lidende person pa et tidspunkt kommer et langt bedre sted hen.'

Gennem det at befinde sig 1 krise tydeliggeres de pointer, som de eksistentielle teenkere
treekker frem. For den eksistenspsykologiske tenkning er optaget af, hvordan menneskers
liv praeges af tilvaerelsens grundvilkédr. De kan kendetegnes ved, at vi alle skal de, at vi 1

afgerende stunder er alene, og at vi ma forholde os til vores ansvar, samt at det er op til

"> Hermed haevder jeg ikke udtemmende at have beskrevet de former for religios meningsdannelse, der kan
finde sted. Psykolog Dorte Toudal Viftrup, der har bedrevet forskning pd omradet, angiver, at en vellykket
religios meningsdannelse under krise er athaengig af evnen til at skifte copingstrategi. Hvis man fx tidligere
fandt trest og lindring i at laese i Biblen, og det ikke forekommer meningsfuldt under krisen, at man sa fx
formar at treekke pé det sociale faellesskabs betydning for religios meningsdannelse i stedet (Viftrup, 2014).



os selv at skabe en meningsfuld tilvaerelse (Yalom, 1999). Som gennemgéende trek er
konfrontationen med meningslashed. Men de eksistentielle tenker mener, at det er muligt
at leve et godt liv. Ogséa selv om man befinder sig i en lidelsesfyldt situation som at vere

uhelbredeligt syg af kreeft.

1.2.1 Hypotese I: Tro som lindring af lidelse

Selvom det at relatere sig til eksistensens vilkér kan ske ved at anlegge et sekulart eller
et religiost perspektiv pd den meningsleshed, man sgger at komme overens med, er der

forskel p&, om man oplever lindring gennem sin fortolkning af lidelse eller sin erfaring.

Tolkning af lidelse er en bestanddel af en religies, kulturel og psykologisk kontekst. Det
kan vise sig ved, at man er opdraget til, at lidelse er noget, der skal overvindes gennem
viljestyrke. Eller at lidelse er en konsekvens af at eksistere. Uanset ens praegning vil
lidelse blive handteret ud fra den forstielse, man har, som er influeret af kultur, herunder
religion og personligt erfaringsgrundlag. Derfor er ens indstilling til lidelse udtryk for

den forstaelse, som det livssyn, man orienterer sig ud fra, finder hensigtsmeessig.

Flere eksistentielle tenkere inden for den filosofiske og psykologiske tradition mener, at
ens indstilling er afgerende. Den tyske filosof Martin Heidegger havder, at den bedste
indstilling er at forholde sig "egentligt’, dvs. autentisk, til de vilkar, der meder en. Derved
adskiller man sig fra at patage sig en rolle eller leve ud fra en norm. I stedet vil det at se
tilveerelses grundvilkédr 1 gjnene medfere et liv, der er “mere frit, dbent, rodfestet og

egte” og derved opleves som meningsfuldt (Jacobsen, 2000).

Det kan ligge an til en mere erfaringsbaseret tilgang til lidelse. Det praeger de hypoteser,
der udger et centralt orienteringspunkt for athandlingen. Den forste hypotese lyder, at der
er lindring for den fortvivlelse, der folger med lidelse. Lindringen bestér paradoksalt nok
1 at anerkende lidelsens tilstedeverelse. Forst herefter kan det vere muligt at komme 1
kontakt med mere opleftende folelser, der kan vare inspireret af at opleve det universelle
og almene ved sin egen livssituation. Det at nad frem til en anerkendelse af lidelse og en
accept af denne tilstand, kan understettes af religigse savel som sekulare fortolkninger af
lidelse (Boelsbjerg, 2010). For nogle afstedkommer det at vide af, at man ikke er alene
om at opleve smerte og lidelse, at der optraeder en forbundethed, som befordrer accepten
af det konkrete og givne. En forbundethed med noget, som nogle valger at betegne som

en hgjere magt, eller mere vagt som ’noget storre’ (Griinenberg et al., 2013). Det vare



sig karlighed eller medmenneskelighed. Eller en guddommelig kraft. Det bliver anset
som kernen 1 det at fole sig forbundet, at det indgyder folelsen af at veere en del af livet,
uanset hvordan livet netop nu former sig. Og at det opleves som en magt, der er storre
end én selv (Rykkje m.fl., 2015). Nar dette optreeder 1 ens sygdomsforlgb, kan der

opstéen livsfylde, der giver umiddelbar mening, selvom man er deende.

Denne antagelse beror en forstaelse af det at eksistere som noget, der er meningsgivende
i sig selv. Sa for at kunne teenke med den begrebsverden, som hypoteserne tager afset i,
prasenterer jeg, hvordan det at eksistere kan forekomme at vaere meningsfuld. Herefter

folger den anden af de to hypoteser for athandlingen.

1.2.2  Den meningsfulde eksistens

Det at eksistere, hvad er det? At treekke vejret? At blive fodt? For at de? Hvad betyder
det egentlig? Og hvem eller hvad er det, der eksisterer? En eksisterende? Det indledende
sporgsmal besvares af den proces, det udleser at stille spergsmalet, da det affeder nye
spergsmal. For svaret er, at det ’at eksistere’ betyder at forholde sig til sin egen eksistens.
Dermed handler ’det eksistentielle’ om at vaere bevidst om det at veare eksisterende,

hvilket afspejler sig i de spergsmal, den eksisterende stiller omkring sin eksistens.'®

Det at eksistere kan anskues som udelukkende et bevidsthedsmassigt fenomen, hvor den
kognitive genkendelse af ens eksistens er i fokus. Men i en eksistentiel ssmmenhang'’ er
det verd at betone, at det at forholde sig til sin egen eksistens bliver tydeliggjort af at
sette den 1 relation til en hgjere instans, hvorved bevidstheden om ens egen vearen
optreder som et religigst anliggende. Derved anerkendes potentialet for at beskaeftige sig
eksistentielt med sig selv ved at indtreede 1 et gudsforhold. I sa fald er der lighedstraek
mellem den religiose og den sekulere tilgang til at befinde sig 1 en processuel
tilneermelse til det at eksistere. For at tydeliggere denne felles optagethed af eksistens,

kan man sperge sig, hvad det er, der kendetegner denne proces.

Her vil svaret falde lidt forskelligt ud, alt efter hvilken forstaelseshorisont, man befinder

sig inden for. I den fenomenologiske tradition, der lener sig op af den eksistentielle

16 Nar jeg taler om ’at forholde sig’ til sin eksistens for at vare eksisterende, treekker jeg pa Kierkegaards
udpegning af nedvendigheden af at forholde sig til at vaere et menneske sammensat af modsatninger.
Herved gores selve det ’at forholde sig’ til et centralt anliggende i hans forfatterskab (Aagaard Olesen &
Seltoft, 2006, s. 312).

'" Det er ikke alle eksistentielle teenkere, der anleegger denne synsvinkel, men udtryk for Kierkegaards syn.



filosofi, peger filosoffen Edmund Husserl pé et at den fenomenologiske metode pa et
tidspunkt kommer til at dreje sig om at udforske bevidstheden selv (Zahavi & Griinbaum,
2011, s. 93ff). Men bevidsthed og eksistens kan ikke settes lig hinanden til trods for den
etymologiske sammenhang mellem det at forholde sig og at veere levende 1 begrebet ’at
eksistere’. Men det er muligt at opfange de fzllestraek, der er mellem en dben undrende
holdning til den kilde af liv og bevidsthed, der strommer en i mede ved at forholde sig
bevidst til sin egen eksistens og det at std i forhold til livet ved at beskrive det som en

hejere magt.'®

Det viser sig méske bedst gennem det praktiske fundament for denne proces. For selve
opdagelsesprocessen af sin egen eksistens har ofte brug for en modpol. Hvis ikke den
tilleegges en storre magt af guddommelig art eller genfindes 1 dybe karlighedsrelationer,
kan denne modvegt findes 1 doden som negationen af ens eksistens. Det synes pudsigt, at
der skal et modsetningsforhold til for at tydeliggere ens eksistens. Men erfaringer med at
forske og arbejde konfronterende eller forlasende med det eksistentielle peger pa, at det
at blive opmaerksom pa sit fysiske endeligt kan skabe en dyb erkendelse af, hvad det vil
sige at eksistere (Jacobsen, 2000a; Lee, 2008). Herved er der et lighedstreek med religiose
traditioner, der straeber efter at opnd sterre erkendelse ved at nerme sig det at vide af sin
egen dedelighed. Nar mystikere udvalger sig en udmagrende asketisk levevis kan det
anskues som en streben efter at erfare, hvad det vil sige at vere levende ved at ens
eksistens bliver holdt op imod deden.'” Deden spiller siledes en vigtig rolle for
erkendelsen af, hvad det indeberer at eksistere. Det gelder for den eksistentielle fordring
om at se tilvaerelsen 1 gjnene, og er ogsa tilfeldet for den religiose aflegger, selvom den
forholder sig til en overordnet magt, der har serget for, at man eksisterer - ogséd efter

deden indtreffer.

Det rejser spergsmélet om, hvorvidt erfaring af eksistens minder om oplevelsen af
guddommeligt naervaer? Taenkes denne sammenlignende tanke til ende, vil forskellene

komme til udtryk som vidt forskellige tolkninger, da det at opleve sin egen eksistens

'® Psykolog Abraham Maslow er ogsa inde pé dette fallestraek i sin undersegelse af menneskers potentiale
for selvaktualisering og de dertilherende ’hejdepunktsoplevelser’. Han sidestiller hgjdepunktsoplevelser
med religiose erfaringer og peger pa, at de er karakteriseret ved, at der er en intens tilstedeverelse i nu’et.
Hgjdepunktoplevelser affeder en sarlig form for kognition, som han kalder ‘cognition of being’, hvilket
har lighedstraek med det at forholde sig til sin eksistens (D. M. Wulff, 1991, s. 603—-606).

' Inden for den kristne tradition er askese forstiet som en ’afdeen’ fra den materielle tilveerelse, hvilket
ligeledes accentuerer kontrasten mellem det at veere levende og ded (Matthison-Hansen, et al., 1995).



uden at tenke eller tro, det skyldes noget udefrakommende, vil modsatte sig opfattelsen
af det guddommelige som ens eksistens’ ophav. Heldigvis kan man tillade sig det
tankeeksperiment, at der maske er tale om det samme feenomen. Forskellene handler i sa
fald om, at forstdelsesrammen for erfaringen af fanomenet divergerer. De termer, der
anvendes til at begrebsliggere og derved efterbearbejde oplevelsen, indeberer et bestemt
syn pa tilveerelsen. Derfor sker der alene gennem sprogbruget en tolkning af det haendte.
Det er derfor nedvendigt at veere opmaerksom pa, hvorledes det religiose adskiller sig fra
den sekulare tilgang til det eksistentielle gennem sproget. For formulerer man, at ens
personlige eksistens udspringer af intet - det vare sig positivt forstiet som den
buddhistiske tomhed eller i en biologisk forklaring af eksistens og bevidsthed som
biprodukter af organismens ovrige funktioner eller af det store ukendte, som menes at
vaere Gud - sa pavirker det forstdelsen og ikke mindst forventningen til oplevelsen. Det
betyder med andre ord at det eksistentielle 1 form af det at forholde sig til det at eksistere,

kan antage forskellige former ud fra den forstielsesramme, det opleves inden for.

1.2.3 Hypotese II: Transcendens gennem lidelse

Indkredsningen af en sekular og religios tilgang til det at eksistere belyser, at eksistentiel
teenkning og religios tro kredser om de samme ontologiske interesser, ndr man forholder
sig til livet. At der er lighedstraek imellem disse mader at forholde sig til livet pa er en
pastand, som vil blive underseggt nermere gennem athandlingens beskeftigelse med tro
som faenomen under sygdom. Dertil er kreftsygdom velegnet, for som en hospitalspreest
udtrykte det, bliver livets grundvilkér tydeliggjorte gennem det eksistentielle ’syrebad’,
som sver lidelse afstedkommer. Derfor er det ud fra disse vanskelige situationer, at det er
interessant at belyse, hvordan man kan forholde sig til sin eksistens bade gennem det at
blive konfronteret med sin dedelighed og ved det at orientere sig ud fra tro. Som den
forste hypotese fremsatte kan det at forholde sig til sin eksistens ved at std i forhold til
noget guddommeligt, have indflydelse pa ens oplevelse af lidelse. Som videreudvikling
af den hypotese, ser jeg neermere pé, hvad det bevirker at forholde sig til sin eksistens og

lidelse gennem tro og/eller nerver.

At etablere dette fokus sker ud fra hypotesen om, at meningsloshed kan forvandle sig til
meningsfylde. Den forvandling kan ske alene ved at dvale 1 den eksistens, der oplever

det, der foles lidelsesfuldt eller ubarligt. Nar man forbliver neervarende, mens man



befinder sig 1 lidelse, vil man opdage, at der man herigennem kan forholde sig til sin
eksistens som eksisterende. Derved kan lidelse blive anledning til at fele sig forbundet
med sin eksistensgrund og herigennem opleve sig selv som levende. Den transcendens af
lidelse til meningsfylde ved at vare levende, forvandler samtidigt én til en eksisterende

eksistens. Man forhandler sig med andre ord nervarende til lidelse som den er.

Det udger ogsa et potentiale for den troende, der ter stole pa det ukendte under lidelse.
Herunder vil den forbundethed, som den eksisterende knytter til sin eksistensgrund, for
den troende relatere til Gud. For ved at merke det, man opfatter som guddommeligt,
mens man er i lidelse, finder samme eksistensabnende bevagelse sted. Derfor kan samme
transformation af lidelse til meningsfylde finde sted. Denne gang tilskriver man det blot
Guds naerver, som treder i stedet for erfaringen af det at vaere levende. Eller sagt pa en
anden made, den troende vil kunne opleve det som at vare levende i Gud. Man forstar
sin oplevelse gennem det at sta i relation med noget hgjere. Men selve erfaring af lidelse
som en mulighed for at opleve transcendens ved at vare nar sin eksistens eller det man

opfatter som Gud, kan —rent hypotetisk- anskues som det samme.

1.2.4 Det at veere troende — eksistentielt set

Det at vaere troende gor det muligt at anleegge et serligt perspektiv pa de begransninger,
udfordringer og muligheder 1 livet, som alle tumler med. Dermed kan det at forholde sig
som troende til det eksistentielle veere med til at gere det til noget skaebnebestemt. Der
kan med andre ord foreligge visse trosforestillinger, der pa forhdnd har tolket de vilkér
ind i en religios forstaelsesramme, der fratager dem deres meningslese karakter. Det gor
sig fx geldende 1 de udlegninger af kristendommen og islam, hvor Guds vilje ses som en
styrende magt. Her er det dog vigtigt at huske pa, at det at vaere aktivt troende, hvad
enten det er som kristen eller muslim, ikke er en fritagelse fra at beskeftige sig
eksistentielt med de problemstillinger, der melder sig i ens tilvarelse. Det fandt jeg ud af
under empiriindsamlingen, hvor jeg spurgte en hospitalsimam, hvordan man tackler
eksistentielle udfordringer inden for islam. Pa det tidspunkt antog jeg, at de muslimer,
der tror pd, at den lidelse, de oplever, er bestemt af Gud, ikke overvejer, hvorvidt dette er
meningslost eller ej. Jeg fik afklaret, at det ikke er tilfeldet. For selvom der kan vere en
dyb accept af et givent vilkar, kan man godt sperge sig selv, hvorfor dette er sket. Det var

ikke det samme som at s@tte sig op imod Guds vilje. Det at bekrefte sin tro pa Guds vilje



star ikke nedvendigvis i modsatning til at fele tvivl. I stedet kan det opleves som at blive

"testet” af den guddommelige instans, som man stér i tilhersforhold til.

Dette er i trdd med den eksistentielle tenkning. I det, der beskrives som en test af ens tro,
er der en angst for at veelge forkert, hvilket i dette tilfaelde vil vere at frasige sig troen pa
Guds almagt. Ifelge Kierkegaard er denne sindstilstand netop betingelsen for valget, da
det er i angsten, at der opstér den svimlende mulighed for at valge.”® I dette tilfzelde ogsa
sin tro. Kierkegaard havder, at det er nedvendigt at vaelge sig selv som et sammensat
vasen, der star 1 relation til noget hejere, for at blive hiin Enkelte, som han retter sine
tekster imod. Dette valg indebarer at forholde sig refleksivt til sig selv og lade en
inderliggorelse finde sted (Skirbekk & Gilje, 1995, s. 155). Valget er derved afgerende
som et eksistentielt moment, hvor mennesket definerer sig selv.?' For troende og tvivlere
gor dette sig ogsd geldende. I athandlingen fokuseres derfor pa trosudevelse som en
selvvalgt og levet praksis, som konstituerer kategorien ‘troende’. Det handler med andre
ord om at vaere ’troende’ 1 sin dagligdag frem for at opretholde troen som en teoretisk
position. Det at have en levet og eksistentielt funderet tro indfanges af Kierkegaards
folgende ord: 'Det samme som at en elskende skulle give en definition pa keerlighed i
stedet for at leve den, eller at en troende hellere skulle begrebsliggore Gud, end at
forholde sig til Gud i sin dagligdag’ (Kierkegaard, 2004).”> Dvs. at kreftpatienten, der
foler sig som kristen eller muslim, gerne skulle afspejle sin tro i sine handlinger, der

samtidigt angiver retningen for personens selvidentifikation.®

Derved er religiose
mennesker forst og fremmest ikke kendetegnet ved at vere ‘kristne’ eller ‘muslimer’,
som udefrakommende kategorier, men snarere ved at forholde sig til deres egen eksistens
gennem en religies tradition, hvorved de forseger at finde vej 1 medet med tilvaerelsens

grundvilkar.

21 teksten 'Begrebet Angest’ erklarer Kierkegaard, at 'Frihedens Mulighed forkynder sig i Angesten’
(Kierkegaard, 1997, s. 378). Angst indeholder derfor en anelse om frihed, nér den foreligger som en
mulighed, dvs. for friheden er blevet til virkelighed (Poulsen, 2006).

! Det medforer, at mennesket indenfor den eksistentielle teenkning, der udspringer af Kierkegaard, er
tvunget til at veelge at blive sig selv for at veere sig selv, hvilket er en kontinuerlig proces (Skirbekk &
Gilje, 1995).

> Trods ibrugtagning af adskillige segefunktioner, der giver adgang til Kierkegaards samlede tekster
elektronisk, lykkedes det mig ikke at finde det citat gengivet, jeg har sakset ud fra forordet af en tekst, hvor
referencen lod pd ‘Samlede veerker X-XI', hvorfor jeg teenker, det stammer fra 'Kjerlighedens Gjerninger’.
2 Det er en del af athandlingens sigte at medvirke til at klargere den kategorisering, der finder sted af
troende patienter ud fra deres etniske tilhershold. Fremfor at kategorisere ud fra etniske kendetegn
anbefales det at undersege den enkelte patients indstilling til tro og respektere hvorledes dette viser sig i
personens livsforelse.



1.3 Tro 1 en sekulaer kontekst

I modsaetning til en eksistentiel forstaelse af tro forstar den religionssociologiske tradition
som oftest tro ud fra sin forbindelse til religion. Da man gennem sociologien har en
faglig interesse for institutioners pavirkning pa samfundets indretning, ser man ogsa
religion traditionelt behandlet som udtryk for en magtinstans, der er reprasenteret som en
samfundsinstitution (Pals, 1996). Herigennem har man vendt en kritik mod religion som
institution, da den dels har varet med til at bevare samfundsindretning til fordel for
magthavere og til andre tider mobiliseret oprer mod samme. Det kendetegnende har dog
veret, at man gennem religion som institution har varet styret af det symbolsprog og
forstaelsesunivers, som de troende orienterede sig ud fra. P4 den made har man kunne
tale om religion som manipulerende og noget, som fjernede befolkningen fra at sikre sig
en tilfredsstillelse af deres fundamentale behov (Marx, 2012). Den rejste kritik lykkedes
at treenge religion ind 1 den private sfaere frem for at beherske den offentlige. Den proces
kaldes for ’sekularisering’ og omhandler det, der fandt sted under den franske revolution,
nemlig en verdsliggerelse af staten og det offentlige rum. Det har den indvirkning, at tro
som navnt bliver en privatsag, som man enten ikke skildrer med offentligt eller som

holdes til de offentlige forsamlinger, der er specielt indrettet til formalet.

I den kontekst kommer tro til at optraede som et modsatningsforhold til det rationelle og
ikke-troende menneske. | visse henseende bliver tro anset for at vaere en mindre udviklet
tankegang. Séledes har religionsforskere i disciplinens begyndelse tenkt evolutionaert
omkring de mader, som forskellige kulturer har skabt deres kosmologi . Man mente fx at
det, der blev betegnet som ’magisk tenkning’ var udtryk for en primitiv kultur. Senere
udviklede man en religion centreret pa en gudstro, hvilket man ansa som fremskridt. Men
det virkeligt udviklede stadie indebar, at man forstod virkelighedens indretning ud fra en
videnskabelig tankegang (Frazer, 2012; Pals, 1996). De tanker omkring religions lavere

erkendelsesmassige stadie er indskrevet 1 det, der kendetegner sekulariseringsprocessen.

Grundet dens virkningshistorie er der en udbredt forventning om, at religion generelt har
mistet indflydelse, da den ikke leengere dominerer den offentlige diskurs. Men det er der
uenighed om blandt forskere, hvorvidt er tilfeldet. Den forste indvending stammer fra
manglende konsensus om den geldende begrebsdefinition. For sekularingsbegrebet

spender fra at omhandle religions totale forsvinden, til at tale om en desakralisering af



verden til at beskrive en verdsliggerelse af religion (Hegjsgaard & Iversen, 2005, s.33).
Dernast kommer et udbredt synspunkt, at der er en sammenhang mellem gkonomisk
fremgang 1 et samfund og en tilsvarende dalende religiositet, som det var tilfeeldet 1
Europa omkring reformationen, hvor sekulariseringsprocessen tog sin begyndelse (Davie,
2002). Det ligger implicit 1 den antagelse, at sammenhangen med ekonomiske forhold
gor sig geldende for alle samfund uanset kulturel baggrund (Berger & Luckmann,1990).
Men den antagelse kritiseres for ikke at holde stik. Séledes péaviser den engelske religi-
onssociolog Grace Davie, hvorledes denne antagelse ikke lader sig pavise i andet end
europziske sammenhange. Med eksempler fra store dele af verden viser hun, hvorledes
de asiatiske samfund med sédkaldt tiger-ekonomi (fx Taiwan), oplever en stigende grad af
religiositet (Davie 2002, s.140ff). Herigennem argumenter hun overbevisende for, at
Europa udger “an exceptional case”, nér religionsudevelsen mindskes i forbindelse med

en forbedret gkonomi.

Derudover pépeger hun, at denne tendens 1 s&rlig grad ger sig geldende i forhold til den
etablerede religion. I sin underseogelse af sekulariseringsprocessen 1 Europa tager hun
udgangspunkt i 'Den Europceiske Veerdiundersogelse’, hvor resultatet peger pa, at mange
europzere ikke lengere aktivt forbinder sig med deres religiose institutioner, men til
gengeld besidder en latent folelse af at have et tilhersforhold. Denne tilstand af at vere
kristen uden at vere praktiserende er et kendetegn for den europiske religiositet, som
Davie karakteriserer ved at vaere stedfortreedende. Derved reprasenterer andre den aktive
trosudgvelse, mens man kun benytter sig af kirken som institution ved specifikke
begivenheder 1 ens livsforleb (Davie, 2002, s.19). Det forhold, man derfor har til religion,
beskriver hun som ’believing without belonging’ (Davie, 2002, s.5). Det betyder, at den
generelle vesteuropaer ikke har en aktiv trosudevelse indenfor kirkens regi, men indgér i
et passivt medlemskab 1 en kulturel funderet institution med et verdigrundlag, som man

har til felles med det omkringliggende samfund.

Men her bliver diskussionen om sekularisering som begreb vigtig, for som Davie selv gor
opmerksom pa, kan der pavises en forskel pa forholdet til etableret religion og til det at
have religigse forestillinger. Dvs. at der er forskel pé at tage del i et religiost faellesskab
og det at tro pa noget. Hun praeciserer, at det frafald, der er sket mht. religios praksis og
strengt kristne trosforestillinger, som man kan konstatere 1 perioden efter verdenskrigene,

ikke er ensbetydende med at den religiose sensitivitet mindskes. I modsatning hertil er



der ifelge Davie sket en opblomstring af religigsitet eller personlige trosforestillinger, da
der nu er plads til at eksperimentere, hvilket is@r har vist sig blandt en yngre del af
befolkningen. Dermed er der en tendens til at tro udvikler sig vaek fra det institutionelle 1

retning af det personlige, uensartede og uathengige (Davie, 2002, s.8).

For at kunne forholde os til, hvad sekularisering har af betydning for at undersege tro
under alvorlig sygdom, kan det vere nyttigt at skelne mellem tre former for processer,
der er indlejret i sekulariseringen. Det drejer sig om forandring af religions betydning pa
det individuelle, det institutionelle og det samfundsmessige niveau. Dermed kan man
havde, at den sekularisering, som finder sted i en europaisk kontekst, hovedsagligt
bererer det samfundsmaessige plan. P4 det institutionelle og individuelle plan kan man
derimod tale om en religios transformation og forandring 1 religigs involvering
(Dobbelaere, 1981, s.31ff). Det kan gennem denne teoretiske skelnen sandsynliggeres, at
der foregar en sekularisering samtidig med, at der ogsa optraeder en eget individuel
religigsitet, som Davie fremlaegger det i forbindelse med europzerne (Hojsgaard &
Iversen 2005:33). Sekularisering kan derved anses som den faldende sociale betydning af

religion, som ikke nedvendigvis udelukker tros betydning for den enkelte.

Denne skelnen har stor betydning, da undersogelsen beskaftiger sig med det personlige
segment af religigsiteten, der maske kan kendetegnes ved at vaere ’stedfortredende’. Det
vil sige, at undersegelsens informanter, der betegner sig som troende, er dem som Davie
udpeger som de trofaste kirkegaengere, der holder liv 1 institutionen til gavn for andre.
Eller de praktiserende muslimer, der ligeledes levendeger traditionen gennem personligt
engagement. Men dobbeltheden ved at vere trosudevende 1 en sekular kontekst kan have
indflydelse pa den enkeltes udfoldelsesmuligheder og méder at omga sin tro. For nér tro
er blevet forvist til at vere en privatsag, vil noget af den trosudevelse, der andre steder 1
verdenen, fx 1 mellemestlige kulturer, foregér offentligt, opleves som en trussel mod den
konsensus, der er indlejret 1 sekulariseringsprocessen; nemlig at tro herer den enkelte til,
men ikke offentligheden. Her opstér der iser 1 forhold til den muslimske trosudevelse en
konflikt i en dansk kontekst. Det skyldes delvist, at man 1 Skandinavien er blandt de mest
sekulariserede samfund i verden. Danmark er séledes betegnet som ‘et samfund uden
Gud’ af den amerikanske religionssociolog Phil Zuckeman (Zuckerman, 2008). Herved
kan der opsta en diskrepans mellem at blive opfattet som en loyal samfundsborger og det

at signalere, at tro har betydning for ens vardier og omgang med andre.



Til trods for at religionssociolog Peter Liichau havder, at sekulariseringen i en dansk
kontekst udtrykker sig som en individualisering af tro, optraeder der en konflikt mellem,
at man offentligt signalerer, at man har et aktivt trosforhold, og at man tilslutter sig den
overenskomst, der ligger i adskillelsen af de verdslige instanser og de religiose vardier.
Serligt kan det virke udfordrende, nar man i en muslimsk kontekst traditionelt anser det
for tilstreebelsesvardigt at skabe et samfund, der beror pa de islamiske verdier. Det er
udtrykt 1 begrebet 'al-Umma’, hvor man orienterer sig efter det trosfeellesskab, der var
omkring profeten Muhammed (Rippin, 1990). Ifelge traditionen var fellesskabet séledes
indrettet, at det var 1 overensstemmelse med de pabud og forordninger, der var givet af
Allah. Den sggen efter samme harmonisk tilstand mellem den troende og sine omgivelser
har afstedkommet adskillige politiske konflikter (Rippin, 1990; Smart, 1995). Her stoder
den samfundspolitiske diskurs omkring trosfrihed for den enkelte sammen med idealet
for, at ens religion skal vare udslagsgivende for indretningen af fellesskabet. Derved star
en islamisk segen efter helhed manifesteret 1 samfundsindretningen i opposition til den
sekulariserede indstilling til, at religiose vaerdier skal holdes adskilt fra samfundsmeessige

(Liichau, 2014).

Den differentiering, der 1 en dansk kontekst finder sted mellem samfundets indretning og
personlig trosudevelse kan afstedkomme en diskriminering forstaet pd den made, at man
som troende ma holde sin virkelighedsforstaelse skjult for ikke at fremstd som en, der
ikke tilslutter sig faellesskabets verdi- og normsat. Man kan ligeledes internalisere den
forstéelse af ens religiositet som *mindre udviklet’ og ’irrationel’, som sekulariseringen
har bragt med sig. Hvad det har af underliggende betydning for omgangen med troende 1
det sundhedsfaglige felt, vil jeg udrede i det folgende, hvor jeg ser nermere pa forhold,
der gor sig geldende i det, der kan betegnes som ’et kulturmede’ i en sundhedsfaglig

kontekst. Det sker ved at omtale patienter med anden etnisk baggrund som muslimer.

1.4 *Den muslimske patient’

Nér man inden for det sundhedsfaglige felt orienterer sig ud fra ejensynlige forskelle
blandt patienter, benytter man sig ofte af tre kategorier, som ikke altid fremstar klart. Det
drejer sig om kultur, religion og etnicitet. 1 forseget pa at tydeliggere og eventuelt

forklare forskelle 1 menneskers opfattelser af ded, sygdom, adferd og samversformer,



far man tit blandet disse tre kategorier sammen. Det er nyttigt at udrede, hvilke begreber,
der benyttes i1 en dansk kontekst. Derfor belyser jeg et begreb, jeg ofte har hert anvendt i
en sundhedsfaglig kontekst, nemlig *muslimske patienter’. Det udger en vanskelighed at
anvende den betegnelse, nar man befinder sig 1 en sekulariseret sammenhang. For 1
betegnelsen af en patient ud fra personens religigsitet eller kulturelle baggrund som et
afgerende karakteristika, haevder man indirekte at have sagt noget vasentligt om, hvem
personen er, og hvilken pleje vedkommende ma have brug for. For ikke at problematisere
disse antagelser for vidtgdende, da de her en vesentlig sandhedsverdi for dem, der selv
identificerer sig med termen (Baig, Kastrup, & Rasmussen, 2010), undersoger jeg i
stedet, hvad det implicerer, nar betegnelsen ’‘muslimsk patient’ anvendes af
sundhedsprofessionelle. Det udvides ved en redegerelse for, hvem og hvor mange, der
berettiget kan betegnes som muslim i Danmark, si brugen af forskellige kategorier enten
foretages bevidst eller elimineres. Den politiske optagethed af antallet af muslimer er
udtryk for en samfundsdiskurs, hvor det at vare praktiserende muslim af visse flgje anses
som en politisk identitet, fremfor en religies. Det har betydning 1 forbindelse med
undersggelsen, da den aktuelle politisering som finder sted af islam 1 flere vestlige
samfund, er med til at skabe en kontekst for det at erklere sig ’troende’, som kan have

indflydelse pa de kraftpatienter for hvem tro har betydning.

1.4.1 Skiftende betegnelser for 'fremmede’

Etnicitet er at anse som en personlig identitet, der bliver kollektivt bekreftet og udtrykt
offentligt (Jenkins, 2011, s. 4). Som konsekvens heraf opstér etnicitet i medet med den
konstaterede forskellighed og er til stadig forhandling. Kategoriseringerne tager
udgangspunkt i sprog, udseende, paklaedning og udtryk, der folger af bestemte handlinger
eller symbolske genstande. Fx kan et hovedterklede signalere et tilhersforhold til en
etnisk gruppe. Det er en vaesentlig bestanddel af identificeringen af etnicitet, at det finder
sted 1 kraft af et mode mellem forskelle. Ellers foreligger etnicitet og kultur som en
uerkendt normalitet, som der sjeldent sattes spergsmalstegn ved. Det er derfor vigtigt at
medtage, at etnicitetsbetegnelser medferer en potentiel magtkonstellation, fordi
majoriteten som oftest har retten til at definere noget i hejere grad end 'de andre’
(Moller, 2009, s. 41-42). Etnicitetsbetegnelser kan derved dakke over en ensket
forskelsbehandling. Det fandt sted ved det magtspil, der 14 bag opsplitningen af



befolkningen 1 ex-Jugoslavien, hvor man begyndte at kategorisere hinanden som kristen

og muslim, serber og kroater (Jacobsen, 2013, s. 31).

Nér man omtaler patienter med anden etnisk baggrund, sker det i en bredere
samfundsmessig kontekst. Her har betegnelserne forandret sig gennem tiderne. Det
skyldes de kulturmeder, som har preget opfattelsen af ’de fremmede’** 1 forbindelse
med hejkonjunkturen 1 1960’erne, hvor der var behov for arbejdskraft talte man om
fremmed- eller geestearbejdere’. De gaestende arbejdere kom fra Tyrkiet, det davarende
Jugoslavien, Pakistan og Marokko (Danmarks Statistik, 2014, s. 17). 1 betegnelsen
afsleres forventningen om, at der var tale om en tidsbegranset periode, da man som geest
forventes at tage hjem igen. Da flere af de tilrejsende arbejdere enskede at blive, og
etablerede sig med deres familier, forandredes betegnelsen til ‘indvandrere’. Som folge
af @ndringer 1 udlendingelovgivningen, var det fra 1973 ikke leengere muligt at komme
til Danmark af denne vej, hvis ikke man blev familiesammenfort (Kristiansen, 2014, s.
190). I stedet skiftede indvandringen til overvejende at bestd af flygtninge fra lande som
Irak, Afghanistan, ex-Jugoslavien, samt arbejdere fra esteuropaiske lande. Dertil kom
tilrejsende fra lande som Sverige og Tyskland, som opholdte sig i Danmark i kortere eller
leengere tid (Danmarks Statistik, 2014). Termen ’indvandrer’ beskriver ikke baggrunden
for indvandringen, ligesom ’geestearbejder’ gjorde. Begrebet indeholder to
indvandringstyper: 'Migranter’, der er indvandret med et enske om at forandre deres
okonomiske vilkar eller grundet karlighedsforhold, og 'flygtninge’, hvor man har veret i

ned, da beslutningen om indvandringen blev truffet (Maria Nerredam, 2011).%°

Indenfor gruppen af indvandrere er det kendetegnende, at man hverken er fodt 1 landet
eller har forzldre, der er fodt i Danmark. Det gor sig til gengeeld geldende for

‘efterkommere’, som sagtens kan vere fodt og opvokset 1 Danmark. De regnes stadig

* Religionshistoriker og islamforsker Jorgen Bak Simonsen redeger i bogen 'Islam med danske ojne.
Danskeres syn pad islam gennem 1000 ar’ for historiske forandringer af opfattelsen af islam i en dansk
kontekst (Baek Simonsen, 2006). Generelt opfattes muslimer ofte som en eksotisk modsatning til
europaere, hvorved muslimer identificeres som 'The Other’. Det har den amerikansk-pal@stinensiske
litteraturteoretiker Edward Said beskrevet i sin epokegerende bog 'Orientalism’ fra 1978. Han peger pé,
hvordan den vestlige selvopfattelse er afgarende for beskrivelse af mellemestlige kulturer (Said, 2003). Det
samme tema gér igen i den bosniske filosof Safet Bektovics bog om kulturmeder blandt unge, danske
studerende. Han fremhaver, hvordan muslimsk kultur opfattes som ’det fremmede’ pa trods af, at
udformningen af den europaiske kultur heenger sammen med den islamiske verdens bevarelse af antikkens
littereere vaerker (Bektovic, 2004).

** Betegnelserne flygtning’ og ’'migrant’ har direkte reference til potentiel sundhedsstatus, da det beskriver
forskelle i omstendigheder for indvandring og de premigrationsforhold, som personens sundhedstilstand
er praeget af.



som del af indvandrer-kategorien. Det skyldes, at kriteriet for at vaere dansk (som det
defineres statistisk set) er, at mindst én af forazldrene er dansk statsborger og fodt 1
Danmark (Kristiansen, 2014, s. 191). Man anvender betegnelsen: ‘At have anden etnisk
baggrund’ for fortsat at skelne mellem ’danskere’ og *fremmede’. I betegnelsen ligger en
indirekte forklaring pa, hvad der skelnes ud fra, nemlig ’etnicitet’. Det fungerer som
plejning af nationalitet, sprog og til tider ogsé biologisk afstamning. Heri skal de lokale
forhold medtaenkes, da et land kan bestd af flere etniske grupperinger, selvom de deler
nationalitet. Det gor sig fx gaeldende Tyrkiet, hvor dele af befolkningen opfatter sig selv
som kurdere. Det sker grundet en felles historie, der bererer deres kulturelle arv eller
religiose praksis. Derfor er det vigtigt med en nuanceret forstaelse af etnicitet, nar man
afger, om den anden skal betragtes som del af majoritetsgruppen eller betegnes som

‘etnisk minoritet’.

1.4.2 Religiositet som forskelsbetegnelse

Det er ikke kun betegnelserne ’patient med anden etnisk baggrund’ eller ’etniske
minoritets patienter’, der anvendes i en sundhedsfaglig kontekst. Her optraeder ordvalget
‘'muslimske patienter’ som navnt ogsa. Det sker som oftest, ndr man forbinder patienten
med at have en religios identitet, hvad der ikke er entydigt (Lykke Nielsen, 2015). For
ved at betegne et menneske som muslim uden nedvendigvis at kende til personens
trosforhold, beveger man sig ind pa et omdiskuteret omrdde. Det skyldes, at der i en
nutidig dansk kontekst foreligger en politisk brug af betegnelsen 'muslimer’, der ofte
indbefatter en problematisering af ens berettigede tilstedeverelse (Hervik, 2015; Jul
Jacobsen, Weibel, & Jensen, 2013). Dette forhold ber medtankes, ndr man kategoriserer
patienten ud fra et (muligt) trosforhold, fremfor at specificere, at islam er ens kulturelle
arv. At betone det kulturelle gores ved at tale om en med muslimsk baggrund, fremfor at
identificere personen som muslim. Det udger forskellen mellem det at vere muslim,
fordi man selv har taget stilling til sin tro, og at std under indflydelse af muslimske
traditioner. Hvis man gir ud fra denne skelnen mellem kultur og religion, bliver det
misvisende at omtale alle med muslimsk baggrund som muslimer. Det kan sammenlignes
med at kalde alle danskere for kristne, fordi den kristne kulturarv har sat preg pé ens
opvekstvilkar og tankegang. For etniske minoritetsgrupper er den sammenstilling ofte

tilfeldet. Derfor ber man skelne mellem religigse og kulturelle minoriteter, selvom der



ofte er et sammenfald mellem nationalitet, religion, kultur og etnicitet i en dansk
kontekst. I stedet er der blandt immigrerede grupper mange eksempler pa, at der har
varet konflikt pa disse omrader, hvad der kan afspejle sig internt i tilstedeverende
etniske minoritetsgrupper (Jenkins, 2011: 255ff). Anerkendelse af etniske, religiose eller
kulturelt forskelle i de bererte befolkningsgrupper vil lette pa de interne og eksterne

konfliktmuligheder, da man i sé fald vil blive forstadet som det, man selv anser sig som.

P& baggrund af dette artikulerer jeg et forbehold for at anvende betegnelsen 'muslim’
lempeligt 1 en sundhedsfaglig kontekst. Det skyldes vanskeligheden ved som
udefrakommende at udtale sig om betydningen af et andet menneskes religiose
tilhersforhold. At det er svert at definere hvorvidt en person tilherer en religigs minoritet
underbygges af den bosniske filosof Safet Bektovic, der har undersegt de positioner, som
unge med en kristen eller muslimsk baggrund indtager 1 kulturmedet 1 en dansk kontekst.
Her beskriver han forskellige former for afstand eller tilknytning til religion, der angiver
hvilken betydning tro tilskrives blandt de unge. For dem med muslimsk baggrund
anvender han felgende betegnelser: ’'Traditionelle muslimer’, kultur-muslimer’,
‘ideologiske-politiske  muslimer’,  'moderne  muslimer’ og  'muslimer med
konvertiterfaring’ (Bektovic, 2004, s. 63). Jeg er af den mening, at betegnelserne
‘kulturmuslimer’ og ’ideologiske-politiske muslimer’ ikke indbefatter et religigst
tilhersforhold, men betegner de kulturelle komponenter, der definerer ens muslimske
baggrund. Men for de andre kategorier geelder det, at der er et tilhersforhold til islam. De
unge, der falder ind under betegnelsen ‘traditionelle muslimer’, karakteriseres ved at
have overtaget deres foraldres vaerdi- og normsat. Det indbefatter islam, selvom de
maske ikke har et stort kendskab til det teologiske indhold af religionen. Bektovic mener,
at disse unge igennem kulturmedet er tvunget til en stillingtagen, der kan medfere, at de
med tiden identificerer sig som ‘kulturelle muslimer’, der opfatter islam som en
kulturarv. Eller at de valger at blive 'moderne muslimer’, der har et aktivt trosforhold,
som setter troen i relief til moderniteten og det samfund, som de indgér i (Bektovic,
2004, s. 67). Den mindst ensartede af disse muslimske positioner, der indeholder et
religiost tilhersforhold, er den, der bestar af ‘muslimer med konvertiterfaringer’. Denne
gruppe inkluderer etnisk danske unge, som har stiftet bekendtskab med islam gennem
deres religiose sogen eller ved at blive gift med en med muslimsk baggrund (Bektovic,

2004, s. 68). Ellers er der tale om unge, der enten har valgt at gd mere aktivt ind 1 en



religios organisation som fx Hizb-ut Tahrir, der har en staerk politisk profil. Eller ved at

opsege mere spirituelle fortolkninger af islam, som det er tilfeeldet indenfor sufi-kredse.”

Mens herboende muslimer sagtens kan veare optaget af traditionelle islamiske former for
trosudevelsen, der folger et fastlagt menster, kan man grundet sin status som minoritet
ogséd gé pa kompromis med visse af fordringerne. Det galder bade kulturelle normer og
religiose pébud, der kan vere svare at indfri grundet samfundets indretning. Den
variationsbredde, der er at finde i1 de forskellige muslimske trospositioner, fremfeores af
thanatolog Janet Wanseele som udtryk for integrations- eller assimileringsgrader. Ved at
tage udgangspunkt 1 kulturmedets dynamik beskriver hun, hvordan man som etnisk
minoritet forholder sig til majoritetskulturen. Overordnet kan man valge mellem
strategier, der er traditionsopretholdende, traditionsformindskende eller -fusionerende.?’
For den traditionsopretholdende tilgang gor et sterkt tilhersforhold til ens hjemland sig
geeldende. Det indbefatter vedligeholdelse af de traditioner, man har kendskab til, der
stammer fra hjemegnen. Traditionsopretholdelse kan ogsd foreckomme blandt 2.
generationsindvandrere, der ensker at fastholde normer, der fx afspejler sig 1 traditionel
pakladning og religios praksis, hvilket kan bevirke afstandstagen fra majoritetskulturen.
Ved den traditionsformindskende tilgang er der typisk tale om, at de forhold, der
udtrykker sig som strukturelle eller institutionelle begraensninger, fir afgerende
indflydelse pé personens handlinger. Hvad end dette skyldes begransninger, eller er
udtryk for ’vellykket’ integration, viser denne tilgang sig ved, at man formindsker sin
udovelse af tro eller opretholdelse af kulturelle normer. 1 forhold til den
traditionsfusionerende tilgang kan samme begransninger genfindes, men responsen pa
begransninger er en anden, da man 1 stedet vaelger at fusionere trek fra de pdgeldende
traditioner. Herved integreres elementer fra begge kulturer, og personen kan derfor

betragtes som ‘dobbelt kulturbeerer’ (Wanseele, 2011, s. 425).

Ligeledes kan der veare tale om, at man selv finder det vanskeligt at kategorisere sig som
religios minoritet. Det kan sdledes hende, at man forseger at skjule sit religiose

tilhersforhold for ikke at fremstd som ‘radikal’, 'fundamentalist’ eller ‘islamist’ (Kiihle,

%% For eksempler pé dansk forskning i sufisme, neo-ortodoksisme samt transnationale og sociale islamiske
bevegelser se henholdsvis antropologerne Mikkel Rytter (2015), Christian Suhr (2013, 2015) og Nils
Bubandt (2015).

*" Tredelingen af strategier for kulturmedet er fra Eva Reimers’ artikel om minoriteters begravelsesskikke i
Sverige (Reimers, 1999). Derpd har Wanseele adapteret dem, da Reimers ikke beskeftiger sig med
institutionalisering (personlig korrespondance).



2011, s. 1187). Disse betegnelser er problematiske. Er man trosudevende og tager sin
religion alvorlig, er anvendelsen af disse begreber at opfatte som stigmatiserende, da der
finder en politisering af ens tro sted. Den islamiske tro opfattes herved som en politisk
ideologi til forskel fra religion, der afspejler sig i en livsstil og en livsindstilling.”® Det
kan diskuteres om det forskningsmaessige fokus, der har vearet pa at undersege
institutionaliseret trosudevelse inden for islam (Jeldtoft & Nielsen, 2012; Kiihle, 2011),
samt pressens dakning af konflikter, der involverer muslimske organisationer, har
medvirket til at fremme opfattelsen af, at praktiserende muslimer har en politisk
dagsorden. Forskningshistorisk kan det konstateres, at der efter begivenhederne omkring
9/11 kom et oget fokus pa at undersege islamiske trossamfund ud fra et politisk
sikkerhedssynspunkt (Jeldtoft & Nielsen, 2012). Samtidigt skal forstielser af islams
anvisninger om organisering af dagliglivet og samfundsindretningen heller ikke overses
som et stasted, der kan skabe uenighed om demokratiets berettigelse eller udformning.
Det potentielle konfliktmateriale er netop udtryk for nogle af de overvejelser og interne
forhandlinger, man som muslim ma tage stilling til, nar man bor i en kultur, der ikke
afspejler ens traditionelle normer (Ramadan, 2013). Det leder en hen til at matte
positionere sig mere bevidst 1 forhold til de kulturelle traditioner, man er nedt til at

omgas.

Disse grader af tilknytning til minoritets- og majoritetskultur ma sundhedspersonalet tage
hejde for i medet med etniske minoritetspatienter, for at fa en fornemmelse af, hvorvidt
man kan tale om ’‘en muslimsk patient’. Det sker, at personalet orienterer sig ud fra de
betegnelser, som Bektovic bl.a. har optegnet, der ogsa antyder tilknytningsgraden til
majoritetskulturen. Séledes har jeg hert et muslimsk agtepar bliver optalt som
‘kulturmuslimer’. Vurderingen skete ud fra at kvinden ikke bar terklaede, og at der ikke
var synlige religigse symboler i deres hjem. Som det fremlagges senere (kap.7) har troen
stor betydning for parret under sygdomsforlebet. Det bliver opfanget af enkelte fra
personalet, men der bliver pa intet tidspunkt spurgt direkte ind til trosforholdet. Dvs.
betegnelsen kulturmuslimer’ beror pa et uberettiget sken. I forhold til de andre

informanter, der tilskriver sig selv en muslimsk trosidentitet, er det geengs, at der sjeldent

%% Den holdning til islam er den tidligere formand for Dansk Folkeparti, Pia Kjersgaard, eksponent for, nir
hun udtaler sig om kvinders brug af tarkleede som en “politisk manifestation” (Debat i "Deadline’ mandag
d.18.aug. 2014: 6.10 min. inde i udsendelsen).
https://www.youtube.com/watch?v=E360S8hy89k&list=PLNRJEFY Qe3KymXbtS79KtZcm8 DFgp XC



bliver spurgt nermere ind til deres tro af personalet. I stedet antager man, at si snart
patienten taler majoritetssproget godt og overordnet fremstar som ’velintegreret’, er han
at regne for ‘kulturmuslim’. Derfor risikerer patienten at blive behandlet ud fra
stereotyper, hvad enten det drejer sig om antagelser af, at man er sterkt religios eller
religios indifferent. Det hele bunder i, at man som omsorgsyder ikke forherer sig om
personens eventuelle tro, sd betegnelsen kan afspejle patientens selvforstielse. Denne
mangel pa indsigt viser sig ogsa pa et samfundsmessigt niveau. Derfor fortsatter
diskussionen om, hvem man kan betegne som muslim 1 naste afsnit. Det skyldes, at
forskningen heller ikke er néet til enighed om brug af betegnelser. Det betyder, at det
stadig er besverligt at opné klarhed over, hvor mange muslimer, der er i Danmark og 1
hvilket omfang, de er religigse. Det er ellers brugbar viden, nar man ensker at tage hegjde
for divergerende behov for eksistentiel, spirituel og andelig omsorg 1 forbindelse med at
vare alvorligt syg og deende.” Samtidigt indeholder denne optagethed af *muslimer’ en
politisk dimension. Derfor belyses antallet af muslimer og besverlighederne med at na

frem til disse sken.

1.4.3  Antallet af religiose og kulturelle muslimer i Danmark

Det problematiske ved at sammenblande etniske kendetraek, kulturelle vaner og sprog
med ens religiose trosforhold, afspejler sig ligeledes 1 den akademiske og politiske
diskussion, om hvor mange muslimer, der er 1 Danmark. For hvad menes der med
‘'muslim ! Det ma vere det indledende spergsmal, for man kan tillade sig at betegne et
andet menneske ud fra en kategori for dernast at opgere et tal herpa. Starter man med at
g ud fra, at man er muslim, nar man er tilknyttet et islamisk trossamfund, er det afklaret,
hvad man forstar ved at veere muslim.’® Men ensker man herfra at kunne udtale sig om,
hvor mange muslimer 1 Danmark, der vil fa brug for opmarksomhed pa deres religiose
behov, nar de befinder sig i et livstruende sygdomsforleb, eller ndr de naermer sig det

terminale stadie, s viser vanskeligheden ved denne definition sig. Denne vanskelighed er

% Man kan uddybende sperge, hvorvidt det er vigtigt at kende til antallet af muslimer pé landsplan, nér vi
befinder os i en almindelig sundhedsfaglig kontekst. At eftersperge den viden mener jeg er begrundet, da
den indvandrede del af befolkningen, der inkluderer de tidligste migranter fra Tyrkiet og Marokko, er ved
at blive @ldre, hvilket betyder, at langt flere bliver syge, samt oplever deden som narverende (Razum &
Stronks, 2014; Lykke Nielsen, 2015).

 Hermed tages der hensyn til den interne uenighed om muslimsk trosidentitet, siledes at man ikke
nedvendigvis bliver anerkendt som muslim af andre trogruppering. Det gelder fx for alevierne, der ikke
handhaver alkoholforbuddet eller har imamer og for ahmadiyya-muslimer, der omtales som Islams svar pa
Jehovas Vidner, der ogsa har svaert ved at opnd anerkendelse som ’rigtige kristne’ (Kiihle, 2006, s. 38).



forbundet med, at ikke alle, der foler sig som muslimer, er medlemmer af et trossamfund.
Pa den made falder de uden for definitionen af at veere muslim, hvis det handler om

institutionel tilknytning.

Derudover udger denne definition af at vaere muslim en udfordring 1 forhold til at komme
med en opgerelse over, hvor mange muslimske medborgere, der er 1 landet. Det skyldes,
at der ikke findes officielle tal pa hvor mange medlemmer, der er inden for de islamiske
trossamfund 1 Danmark (Bektovic, 2004; Kiihle, 2006). Det skyldes, at lovgivningen
beskytter mod at optegne borgeres trosforhold, hvis ikke det skennes nedvendigt
(Datatilsynet, 1978). Dernest er dem, der er tilknyttet de islamiske trossamfund og som
kommer 1 moskeerne, ikke alene at betragte som interesserede i1 det religiose faellesskab.
De kan i ligesa vel have behov for at vare blandt ligesindede, der taler ens modersprog
og opferer sig som ’normale’ mennesker fra ens egen kultur. Det er forskere inden for
omradet opmaerksomme pa (Fridolfsson & Elander, 2013). Ud fra dette sammensatte
billede vurderer religionssociolog Brian Arly Jacobsen, der har beskaeftiget sig med feltet
i mange &r, at det egentlige tal af muslimer, der har et aktivt trosforhold, er lavere end det
tal, man treekker fra statistikkerne. Det er ellers den normale procedure, nar man vil vide
hvor mange muslimer, der bor i Danmark. S& teller man hvor mange, der har
mellemeostlig oprindelse. Forskellen mellem at opgere muslimer ud fra at vere tillknyttet
et trofeellesskab 1 form af en moske, fremfor at inkludere alle med muslimsk baggrund,
har stor betydning for det tal, man nar frem til. Arly Jacobsens optalling, som omfatter
aktive eller praktiserende muslimer, péaviser, at de aktive udger omkring 20-25% af den
samlede etniske gruppering (Jacobsen, 2013).*' Det kan naturligvis diskuteres om det er
for snaver en betegnelse for ‘muslimer’. Men det illustrer pointen, som Arly Jacobsen
fremforer, at man ikke kan opstille en kategori, som foreligger uden om en social diskurs.
Der er med andre ord altid tale om, at nogen bliver enige om, hvad man betegner gennem
det at veere muslim. Og det udger pé ingen made “en neutral aktivitet” (Jacobsen, 2013,
s. 35). Bygger man videre pa de data, der foreligger om etniske grupperinger i Danmark,
viser det sig dog, at 91% af herboende tyrkere opfatter sig som del af en muslimsk
beveagelse (Jacobsen, 2013, s. 37). S& ud fra denne form for selvidentifikation er andelen

af muslimer langt hgjere. Men her kan der vere tale om at fole sig som muslim i kraft af

3! Her skal medtankes det forhold, at det oftest kun er manden, der udger familiens representant, der teeller
som aktiv medlem i moskeen.



sin kultur fremfor sin trosudevelse. Sa igen forgar der en skelnen ud fra islam som
helholdsvis kultur og religion, som hanger sammen, ligesom den danske

kulturkristendom ger for mange etniske danskere (Bektovic, 2004, s. 72; Iversen, 2001).

Det vigtige ved redegorelsen for disse forskellige beregninger er at vise, hvordan det er
muligt at undgd “etnificering af religion” (Jacobsen, 2013, s. 38). I stedet for at
identificere personer med en bestemt religion pga. deres kulturelle baggrund, kan man
med fordel orientere sig ud fra et dynamisk kulturbegreb, der inkluderer de erfaringer
som herboende muslimer inkorporerer i deres selvforstielse. Det indbefatter at have
indsigt 1 den mangfoldighed, der er tilstede blandt dem, der har muslimsk baggrund. For
det er pa ingen made et entydigt billede, der tegner sig af at have et tilhersforhold til
islam 1 Danmark. Udover de 23 muslimske trosfellesskaber, der er registreret i Danmark,
er der en andel pa 45% blandt herboende med muslimsk baggrund, der tilherer den sunni-
muslimske fortolkning af islam. Imens folger henholdsvis 11% den shia-muslimske
tradition, og 23% er tilha@ngere af andre forgreninger af islam, som indbefatter alevierne,
der hovedsagelig kommer fra Tyrkiet og trosudevere fra ahmadiyya, der ofte stammer fra
Pakistan. De resterende er enten ikke-religiose eller folger andre religioner (Lykke
Nielsen, 2015). Nar det opgeres hvor mange muslimer, der menes at vere i Danmark, og
hvordan de bedst medes 1 sundhedsvasenet, skal den variationsbredde, der findes inden
for de trospraksisser, der er tilknyttet islam, medtenkes. S& undgar man, at der opstar et
konformt billede af, hvad en ’rigtig’ eller ’rettroende’ muslim er. Samtidigt opherer
muligheden for at forudsige, hvad en patient med muslimsk baggrund har brug for under
alvorlig eller livstruende sygdom (Lykke Nielsen, 2015). Det &bner i stedet op for
dialogen mellem patienter og sundhedsprofessionelle, sd man leegger veegt pa at tale med
muslimer, fremfor at tale om muslimer som en fast kategori (Jul Jacobsen m.fl., 2013).
Denne dialog er vigtig, nér patienter med en anden forestilling om deden, har brug for at
forberede sig selv og sine omgivelser pa den endelige afsked. Men det spiller ikke kun
sammen med forskelle 1 kulturel baggrund eller religiose dedsforestillinger. Her spiller
sadanne forhold som den medicinske opfattelse af deden ind pa den kommunikation og
pleje, der finder sted. Derfor vil konteksten for en sundhedsfaglig omgang med deden

blive fremlagt.



1.5 Dadskultur 1 det medicinske felt

Den medicinske kulturs forstdelse af deden genfindes i det egede fokus pa at tilbyde
symptomlindring, hovedsagligt gennem smertebehandling, samt at medvirke til at de
involverede oplever livsafslutningen som en naturlig begivenhed. Som supplement til at
mindske de fysiske gener inddrages en helhedsorienteret tilgang 1 form af den palliative
indsats for at lindre de bererte inden for de specifikke livsomrédder, der er kriseramte eller
1 opbrud. Lindringen tilbydes ud fra de tvaerfaglige kompetencer, man skenner, er bedst 1
stand til at adressere de aktualiserede behov. Det kendetegnende ved denne praktiserede
forstaelse af deden er det konstante fokus pé lindring af smerte, hvordan den end
udtrykker sig. Herunder kan der optrede en underliggende dagsorden om at forlige sig
med deden som livets afslutning.** Den praktiserede forstaelse af deden udveksler med
det teoretiske fundament for den medicinske praksis og den palliative indsats. Derfor kan
en redegorelse for den praktiserede forstaelse af deden fremstille den medicinske
dedskultur’. For kulturen afspejler sig i den praktiske og teoretiske forstaelse af deden,

der viser sig gennem omgangen med alvorligt syge og deende.

1.5.1 ’Den medicinske dodskultur’

I en nutidig medicinsk kontekst accentueres deden som et undersegbart og naturligt
fenomen. Samtidigt er der flere 1 det medicinske felt, der kraever en helhedsorienteret
tilgang til dedsprocessen. Det viser sig i form af prioriteringen af den palliative indsats.
Kombinationen af en medicinsk og helhedsorienteret indsats praeger dedsopfattelsen 1 det
sundhedsfaglige regi. Det gor, at billedet ikke er helt s& entydigt. For ved en undersogelse
af den praktiske omgang med deende viser der sig forskelle pa, hvordan den medicinske
opfattelse af deden kommer til udtryk. Det hele afthaenger af, hvilken kontekst deende
befinder sig i. Alt efter om man der pa hospice eller i hospitalsregi, leegges vaegten pa
’det naturlige’ eller helhedsorienterede og det behandlingskraevende ved at vare deende.
Men selvom der er konstaterbare forskelle mellem at opholde sig hjemme, péa hospice,
plejehjem eller under hospitalsindlaeggelse, er det kendetegnende, at der som oftest sker

en medicinsk involvering 1 processer, der optraeder blandt deende. Derfor er der snarere

32 Ved fodslen anses smerte ofte som en meningsgivende bivirkning’ ved det at blive forzldre, hvorved de
fleste kvinder straber efter at udholde dem (Whitburn, Jones, Davey, & Small, 2014). Imens har man
rykket sig bort fra opfattelsen af, at smerter, der optreeder under dedsprocessen tjener ‘et hgjere formal’,
hvorved de alene opleves som en lidelsesfyldt tilstand (Hinnells & Porter, 1999).



tale om gradbejninger af en medicinsk dedsopfattelse, fremfor en kombination af en
helhedsorienteret og medicinsk opfattelse af deden. Et eksempel er terminale patienter,
der befinder sig i1 en hospitalskontekst, hvor man yder en basal palliativ indsats. Som
oftest igangsaetter man palliativ behandling, hvilket omtales som ’kerlig pleje,” relativt
sent overfor disse patienter. I stedet behandles de deende som patienter, hvis liv man
forsgger at redde, hvorved den medicinske behandling forlenges, til tider ud over det
nedvendige (Bergenholtz m.fl., 2015; Kristensen & Oxlund, 2014). Man kan gisne om,
hvorvidt det at bevare et fokus pd deende som patienter er udtryk for en professionel
fornegtelse af dedens komme. Eller om de pagaldende sundhedsprofessionelle har
fejlbedemt indsatsen ved fortsat at kategorisere terminale patienter som kandidater til
livsforlengende behandling. Men til trods for disse betragtningers relevans, er det snarere
de medicinske tiltag, der retter sig direkte mod de patienter, der har modtaget en
diagnose, der stiller deden 1 udsigt, der er af interesse for afdaekningen af ’den
medicinske dedskultur’. For det er her, man kan undersgge, hvordan man praktiserer en

medicinsk forstéelse af deden, der samtidigt understreger dedens naturlighed.

1.5.2 Medicinsk hdndtering af dodsprocessen

Hvordan man veagter medicinske prioriteter 1 en helhedsorienteret praksis, og omvendt,
giver antropolog Nanna Hauge Kristensen indblik 1 ved at undersoge tilretteleeggelsen af
behandlingsforleb, der folger efter indleeggelse pa hospice. Her er konteksten for deden,
at man ser den som en naturlig afsked med livet. Derfor understotter man det naturlige
ved at betone, at en deende er at betragte som ’en levende’. Gennem deltagerobservation
belyser hun, hvordan man pa hospice vedligeholde denne opfattelse af deden. Det sker
ved lgbende at justere medicinen, s& behandlingen modsvarer personalets tolkning af en
fredfyldt og naturlig ded. De pigeldende justeringer bygger pd personalets iagttagelser
af den indlagtes tilstand og tager hensyn til alsidige problemstillinger. Herved foretages
en vurdering af, hvorvidt den indlagte har nermet sig deden 1 markbar grad inden for det
seneste tidsrum, hvilket is@r afspejler sig i1 personens energiniveau og interaktion med
andre. Alligevel vagtleegges den indlagtes fysiske status, nar beslutningen traeffes, om
hvorvidt personen opfattes som aktivt deende eller ej. Det er centralt at opnad konsensus
omkring dette blandt personalet, da medicineringen tilrettelegges efter det sken, man

bliver enige om, er det mest korrekte (Kristensen & Oxlund, 2014).



Den medicinske handtering af dedsprocessen, der folger af denne vurdering, angar dog
ikke kun den deende og dennes péarerende. For den praktiserede forstielse af doden angar
ogsé de sundhedsprofessionelle. Den bygger delvist pa deres personlige holdninger til,
hvad deden er for en sterrelse, hvilket indvirker pa den tilretteleeggelse af dedsprocessen,
der finder sted gennem medicinering. Dette forhold tydeliggeres, ndr Hauge Kristensen
folger hospicesygeplejerskerne i deres arbejde og lytter til deres refleksioner omkring den
medicinering og behandling, de mener ber finde sted. Herigennem ekspliciteres de
forskellige former for hensyn, der drages. Disse sattes forst og fremmest 1 forbindelse
med familien til den deende, sa de kan mindes en acceptabel og vaerdig afsked med deres
kare. Overraskende nok bliver der herigennem ogsa taget hensyn til personalets ideal for
‘den gode dod’. Det er tydeligt, nar patienter, der er taet pa delirium og virker anderledes
overfor de pérerende, laegges til ’at sove’. Denne betegnelse er en omskrivning af det, der
foregar, nar en patient bliver sederet. Det er en medicinsk induceret tilstand, der minder
om segvn derved, at personen befinder sig konstant under sin bevidsthedstaerskel
(Neergaard & Larsen, 2015, s. 426). Nér denne behandling igangsettes, fratages den
deende samtidigt sin autonomi. Resultatet er, at de forandringer, som personligheden ofte
undergar i forbindelse med dedsprocessen, kan forbigis i tavshed. At gribe til denne
handling sker ikke mindst for at bevare forestillingen om en vardig afsked gennem en
harmonisk ded, "om den sa md gennemtvinges” (Kristensen & Oxlund, 2014, s. 73). 1
sadanne tilfeelde kan det diskuteres, hvorledes medicinen bruges for at forebygge den
oplevede lidelse. Her tyder det p4, at det drejer sig om at handtere den lidelse, der bestér i
at miste kontrol, nr man stér ansigt til ansigt med deden. Og det er et dobbelt kontroltab,
selvom det er den deendes personlighed, der undergar forandringer. For ndr de
professionelle og pérerende bevidner, at den deende undergir kognitive forandringer,
opstar en folelse af afmagt. Og det er muligvis denne lidelsesfyldte tilstand, som man

forseger at behandle sig ud af ved at gribe til denne medicinske foranstaltning.*

33 Kriterierne for at indlede en palliative sedering er angivet i sundhedsloven § 25, stk.3. Heraf fremgér det,
at patienten skal vaere sveart lidende, enten af psykiske eller fysiske &rsager, og at dette ikke har kunnet
lindres ad anden vej, samt at personen er paviseligt deende inden for enten timer eller fA degn. Ligeledes
skal der vere opnaet enighed i den tvarfaglige gruppe bestdende af laege og plejepersonale, for
behandlingen igangsettes. Desuden skal der vere indhentet tilladelse fra pérerende til at indlede
sederingen, saledes at de parerende samtykker, men at den behandlingsansvarlige lege traeffe beslutningen
(Neergaard s.426-27).

** Om idealet om ’den gode ded’ udeves som social kontrol diskuteres internationalt (Hart m.fl, 1998;
McNamara, 2004; Tornge m.fl., 2014).



Alene dette eksempel viser, at der er tale om en sammensat forstdelse af deden og
deende, nar man undersegger praksisomradet. For det forste kan dedens narver vare
svaer at anerkende som en realitet, som man tilpasser behandlingen efter. Dernast kan
opfattelsen af deden som en del af livet fortone sig 1 den medicinske praksis, der vagtes 1
hospiceregi. Derved nedprioriteres idealet, om at deden ledsages af en meningsgivende
proces, som de involverede er dbne omkring. Det paviser en tendens til at forsege at
behandle sig ud af den lidelse, der er forbundet med at tage afsked med livet. En lidelse,

som gor sig geldende for alle, der er 1 berering med deden ved at vare taet pa deende.

1.5.3 Palliation af dedsangst

Ud fra omgangen med deende, som den kort er skitseret her, er det muligt at udlede, at
den medicinske opfattelse af deden som behandlingskraevende er meget indflydelsesrig.
Dermed prager det den praktiske forholden sig til deende, da omgangen vegter de
fysiologiske kriterier for lindring af dedsprocessen. Til trods for bestrabelsen pa at have
en helhedsorienteret tilgang i kombination med en medicinsk forstaelse af den aktuelle
dedsproces, anvendes de indgreb, som den medicinske praksis muligger. Dermed er den
medicinske kultur i sin praktiske omgang med deende udtryk for en bestemt opfattelse af,
hvordan den lidelse, der er forbundet med at veere deende, ber handteres. Symptomet for
déarligdommen ma fjernes! Derfor bliver udtrykket for lidelsen deempet. Om det er ved at
bekrafte det som en ’naturlig’ proces eller ved at bedeve dem, som lidelse forandrer til
ukendelighed, s& kan handteringen af deden som en menneskelig proces, fortone sig i de
medicinske teknikker for lindring, der tages i anvendelse. Det skal ikke ses som en kritik
af det oprigtige onske af at understette andre ved at fjerne eller dempe deres lidelse. Men
selve handteringen af det, som kan virke skreemmende i dedsprocessen, kan mistenkes
for at blive undgaet. Derfor vil en ren medicinsk opmarksomhed pé den deende kunne
opfattes som en palliering af den dedsangst, som den medicinske kultur i1 visse
henseender kan beskyldes for at lide under, vere udslagsgivende for prioriteringen af den

lindrende indsats, der tilbydes patienter og parerende.

Ekspliciteringen af hvordan den medicinske kulturs omgang med deende fremviser en
underliggende dedsopfattelse forer over i athandlingens egen indkredsning af deden, og
derigennem de deende, sé det star klart, hvad der menes, nar begreberne anvendes som

empiriske og analytiske betegnelser.



1.6 Anvendte definitioner

Det vigtige 1 at foretage en begrebsudredning handler om at kontekstualisere de begreber,
der anvendes i en bestemt kulturel ssmmenhang. Herved belyser de den forstéelse, der er
nedlejret 1 dem omkring det betegnede faenomen, samt den forforstielse, som dem, der
anvender begreberne let bliver indehaver af. Det inkluderer de begrebsdefinitioner, jeg
efterfolgende fremlegger. Derfor méd de anses som en indkredsning af, hvad jeg mener,
at de fenomener, jeg betegner herigennem ma indeholde. Det skyldes, at deres betydning
udspringer af specifikke sammenhange. Samtidigt fastholder de den betydning i kraft af
definitionen. Derfor er det en betingelse 1 na@rvaerende projekt, at de betegnelser, der
anvendes, fra starten holdes abne, s& det betegnede kan skifte betydning undervejs i
undersggelsen. Det beror pa et skon af, at det er nadvendigt, for en reel fenomenologisk
udforskning kan finde sted. Den indledende afklaring og den efterfolgende abenhed giver
derved fenomenet lov til at trede frem uden at leve op til den pa forhdnd etablerede

forventning om at vaere forstaet alene gennem den betegnelse, som fanomenet barer.

1.6.1 Daden som proces, begivenhed og tilstand

Det er komplekst at finde en gyldig empirisk definition pd deden og det at vaere deende,
selvom det er entydigt, hvad det er, vi som mennesker taler om, nar vi betegner et andet
menneske som dedt. Sandsynligvis skyldes disse vanskeligheder, at vi har at gere med et
feenomen, der kan optraede som proces, begivenhed og tilstand alt efter den synsvinkel,
man anlaegger. Som udgangspunkt bliver deden begrebsliggjort ved hjelp af det
tidsperspektiv, der er nedlagt 1 betegnelsen. For nar der er tale om proces, er tiden
langstrakt, mens begivenhed lader tiden udgere et afgraenset om end udstrakt punkt, mens
opfattelsen af deden som tilstand 1 stedet angiver et vedvarende og narmest tidslost
vakuum. Som det almene sprogbrug kan hjelpe til at skelne mellem, sd drejer de
forskellige definitioner af deden sig om processen, nar der kastes lys pa ’at vere deende’,
mens det ’at do’ omhandler selve begivenheden, alt imens ’deden’ betegner den tilstand,

som ingen levende kender til indholdet af.

Optegningen af den tidslige dimension ved deden og det at vere deende danner
udgangspunkt for athandlingens analytiske definition af deden. For analytisk definerer

jeg det at veere deende’ som en bevagelse, som foregar hele livet.



Selve ’deden’ defineres ved, at bevagelsen bringes til opher. Hermed fletter den
analytiske forstielse af deden det at veere deende ind i tilvaerelsen som et fenomen, der
er uadskilleligt fra det at vere i live. I n@rvaerende sammenhang er den analytiske
definition af deden derved mangesidet. For at fa et storre indblik 1 den mangesidighed,
som begrebet analytisk belyser, skitserer jeg de omrader, som den fanomenologiske
udforskning af deden skerper blikket for: For det forste anses deden som en relationel og
dermed social begivenhed. Det betyder, at deden involverer mennesker, der ikke
nedvendigvis er fysisk tilstede med hinanden, men som star i relation til hinanden.
Derved udger oplevelsen af deden et begivenhedsrum, der spaender hen over de levende
og de dede, hvad enten det tager form som et samspil mellem efterladte péarerende og
bortgéede familiemedlemmer, eller ved at en levende krydser gransen til de dede, imens
personens kare er tilstede. Dernest er deden indlejret 1 menneskets fysiologi gennem
kroppens konstante forfald og endelige opher. Slutteligt er deden analytisk defineret ved
at indgé i en sterre fortelling, som dem, der indskriver sig i en bestemt kultur, enten deler
med hinanden eller star i opposition til. Gennem disse fortellinger kender man til de
orienteringspunkter for livet, som deden som negation kan udstikke. Dgende anses 1
denne analytiske optik for at befinde sig i et kontinuum, da de stadig star i1 forbindelse
med livet. For visse personers vedkommende opfattes denne forbindelse som raekkende
ud over deres aktuelle fysiske liv. For dem udger deden en transformation af den levende
krop, men ikke nedvendigvis af personens essens, hvorved de mener, at de lever videre 1
en anden dimension. Nar perspektiverne sammenholdes, defineres deden som en fysisk,
relationel, kulturel og spirituel begivenhedsproces, der er situeret 1 en historisk kontekst.
Disse analytiske aspekter ved deden kan i bestemte videnskontekster over- eller
underbelyses, hvilket danner baggrund for de divergerende forskningsretninger, der

befinder sig inden for det thanatologiske forskningsomréde.

1.6.2 At skabe eller erkende forskelle

Nér vi anvender betegnelser for forskelle, der indbefatter etnicitet, kultur og religion,
bygger det pa det simple forhold, at vi som mennesker har behov for at skelne mellem et
og andet. Vores kognitive funktion deler virkeligheden op 1 forskellige kategorier, sd vi
har mulighed for at orientere os (Jenkins, 2011, s. 3). Det er ogsé tilfeldet 1 forhold til
den sociale differentiering, der finder sted, ndr man anvender en kategori som etnicitet

for at kunne vurdere, om ens eller andres gruppetilhersforhold. Sa er det for at kunne



orientere sig. Det er der intet galt i. Problemet er, nar vi ger kategorier til faste storrelser,

som vi mener kan udsige noget afgarende om andre, for vi har laert dem at kende.

I det jeg anvender betegnelser, der skelner mellem informanterne, gor jeg det ud fra de
tre opridsede grundkategorier: Religiositet, kultur og etnicitet. Hvis jeg ser religiositet
som et kendetegn for minoritetspatienter, er det 1 kraft af tilknytning til en af de to store
religiose traditioner, kristendom og islam. Sidstnevnte er at betragte som en minoritets
religion 1 Danmark. Derved udger man en religios minoritet, hvis man tilslutter sig den
trosform.” Samtidigt anlaegger jeg et perspektiv gennem hele afhandlingen, hvor jeg
betoner tro som fenomen. Det betyder, at jeg anvender informanternes egne oplevelser
som kritertum for min skelnen. Brugen af begreber, der angiver en religios minoritet,
bygger derfor pa informantens selv-identifikationen med det at vaere muslim eller kristen
fra en muslimsk kontekst.*® Hvis det skennes relevant, inddrager jeg Bektovics
betegnelser for tilknytning betegnelser til trosidentitet, som han har konstateret blandt

unge muslimer i Danmark.?’

Imens jeg indkredser forskelle, der bererer kultur, er det straks svearere at skelne og
derved vare precis. For informanternes kulturelle identitet er sammenvavet med sociale
og familizre forhold, samt opvakst og uddannelsesmessig baggrund.*® Dertil udger
nationalitet ligeledes en indikator for kulturel identitet. Jeg ser mig derfor nedsaget til at
anvende adskillige betegnelser for at skelne mellem majoritets- og minoritetspatienterne i
kulturel henseende. Selvom jeg onsker at fastholde en skelnen mellem etniske og
kulturelle minoriteter, anvender jeg betegnelsen ’etnisk minoritet’ eller ’anden etnisk
baggrund’ om patienter, der har tilknytning til undersogelsen. Betegnelserne rummer

oplysninger om, hvordan personen opfattes som ’anderledes’, netop ved at have en anden

33 Visse kristne minoritetsgrupper, der flygtet grundet deres tro (fx fra Syrien), mé ogsa betragtes som en
religios minoritet inden for en islamisk troskontekst.

3% Man kan diskutere, om alle troende patienter betragtes som ’religiose minoriteter’ . I en sundhedsfaglig
kontekst er synlig trosudevelse en sjeldenhed og virker som en kurigsitet, hvorved folk med dette behov
ofte bliver betragtet som en minoritet, til trods for at forskningen péviser oget trosaktivitet under sygdom
og indleeggelse (Johansen & Hvidt, 2008).

7 Den bosniske filosof Safet Bektovic har undersoegt kulturmedet blandt unge i en dansk kontekst. Ud fra
det har han opstillet folgende tilhersforhold til en islamisk trosidentitet: *Traditionelle muslimer’, *kultur
muslimer’, ’ideologiske-politiske muslimer’, ’'moderne muslimer’ og ’muslimer med konvertiterfaring’
(Bektovic, 2004, s. 63).

%% De nzvnte aspekter bidrager til udvikling af en persons til sociale identitet. Ifelge sociologien dannes
identitet i samspil med ens omgivelser. Ens kulturelle og sociale identitet bliver derved til i en interaktiv
konstruktionsproces, der kontinuerligt finder sted (Nepper Larsen m.fl., 2011, s. 252).



baggrund end majoritetsbefolkningen. Selvom etnicitet indikerer en skelnen ud fra

udseendet, sattes det ofte lig med personens kultur til tider med reference til nationalitet.

Men ens kulturelle minoritetsidentitet betegnes ikke nedvendigvis bedst gennem en
henvisning til ens etniske baggrund. Det er tilfeldet, ndr det religiose islet 1 kulturen slér
serligt steerkt igennem. Her vil det mest pracise vere at omtale informantens kulturelle
baggrund som enten muslimsk eller kristen. Is@r nar personen oplever, at det er
religionens indflydelse pé kulturen, der preger ham eller hende. Men da jeg anvender
betegnelsen 'muslim’ eller ’kristen’ ift. informantens religigse tilhersforhold, bruger jeg
overvejende etnicitet til at antyde et kulturelt tilhersforhold til den religion, der har sat sit
preg pa den pagaldende kultur. Praciserer jeg personens kulturelle tilhersforhold, sker
det gradvist. Dvs. efter at beskrive én som tilherende en etnisk minoritet, tilfojer jeg, om
personen har muslimsk baggrund. Dernast foretager jeg en yderligere skelne, der angar
informanters kulturelle baggrund 1 forhold til andre befolkningsgruppe. Det gor jeg ved at
betegne dem ud fra oprindelig nationalitet. Derved bliver kulturel baggrund behandlet
stedmoderligt som begreb, da det dels bliver lagt ind under etnicitet, dernast nationalitet
ift. oprindelseslandet, evt. med henvisning til en religios tradition. Selvom det gradvise
begrebsarbejde besvarliggear benavnelsen af etniske minoritetspatienter som en forenklet
og general kategori, trester jeg mig med, at en nuancering af begreberne far det til at
fremsta klarere, hvordan jeg skelner mellem de informanter, som deltager 1 undersogelse.
Selvom etnicitet, religigsitet og kultur kan anses som noget, som star til kontinuerlig
forhandling, sa har den betydning begreberne tillegges stor indflydelse pa virkeligheden,
da kategorierne er med til at udforme forstaelsen af den. Det er pa den baggrund, at man
ma vare ekstra opmarksom pa, hvilke betegnelser man benytter. Valget af en etnicitets
benavnelse kan fx skabe forventning om en bestemt gruppering, hvilket ses 1 forbindelse
med behandling pd sygehuse og 1 andre sundhedsmaessige kontekster. Her har man
gentagende gange problematiseret de indlagte patienters parerendes tilstedevarelse, nar
det drejer sig om etniske minoriteter (Dalgaard & Baig, 2012). Eller udtrykt forventning
om, at patienter med anden etnisk baggrund har et staerkt socialt netvaerk, alene fordi den
kulturelle baggrund adskiller sig fra den danske (Kristiansen m.fl., 2010). Ud over den
relation som knytter begrebsbruget til konteksten, genfindes det relationelle element
ligeledes 1 begrebsbrugerne. Relationen kommer her til orde i den positionering, som

finder sted gennem valget af kategoriseringer, der definerer nogle mennesker som



herende med til inderkredsen, mens andre herer til 1 ydrekredsen. Med andre ord er
begreber med til, at man ekskluderer og inkluderer hinanden 1 forhold til fellesskabet

(Moller, 2009, s. 33).

Redegorelsen for begrebsbruget giver et blik for de sproglige handlinger, der finder sted,
nar man adskiller og forener fenomener gennem sproget. Og da forudsatningen for at
tale om tro og etnicitet 1 sundhedsvasenet ligger 1 selve kulturmedet, indbefatter medet
en opmarksomhed pd de betegnelser, man anvender til at begribe hinanden igennem.
Som naevnt star anvendelse af begreber under indflydelse fra ens samtid. De begreber,
som jeg valger at anvende er derfor ogsa udtryk for en historisk tid og specifik kulturel
kontekst. Forskningens optagethed af at kategorisere etnicitetsbaserede forskelle er
ligeledes et af samtidens udtryk for at se ’farve’, hvor andre méske ville se 'mennesker’.
Nér jeg griber til samme form for skelnen, skyldes det denne skelnens betydning for
praksisomradet. For her kraever det at tage hensyn til *de forskelle, der gor en forskel’, at
man oparbejder en evne til at skelne mellem det, der gor en forskel og det, der skaber
forskel. Og det er betydningsfuldt, nar patienter fra alle dele af befolkningen har brug for

stotte til at turde naerme sig deden.

1.6.3 Tro som tillid, vished og pluralitet

Mens deden og etnicitet har vist sig svare at indfange som singulare fenomener, gor tro
ikke mindre vasen ud af sig. For allerede nar jeg indferer en distinktion mellem religion
og tro, udleser det spergsmalet: Hvad er tro egentlig? Og hvorved adskiller den sig fra
religion?” Det er nedvendigt at undersege for at fi greb om feenomenet. Det forsoges,
ved at begrebsliggere tro som et verdsligt og religiost fenomen. Det gor jeg ved at
udpege tre aspekter, som jeg mener, har betydning for forskningsprojektet. Det drejer sig
om tro som en tilstand af tillid, tro karakteriseret ved folelsen af vished, samt tro som

samlende betegnelse for en pluralitet af livsanskuelser, som foreligger 1 vores samtid.

Nér jeg operationaliserer forstdelsen af tro som begreb og indfanger karakteristika fra
feenomenet via den linse, som begrebet muligger at se faenomenet igennem, bliver det

vigtigt at skelne mellem den funktion tro har, og den effekt, som tro kan afstedkomme

3% Det funktionelle religionsbegreb, som jeg orienterer mig efter, nér patienter med muslimsk og Kristen
trosbaggrund interviewes, indeberer en autonom-dialektisk tilgang til religion. Religion betragtes som “’en
selvsteendig faktor i den menneskelige tilveerelse med sin egen struktur eller indre logik” (Matthison-
Hansen m.fl., 1995, s. 334).



(Stausberg, 2009). Ellers risikerer man at betone den indvirkning, som tro kan have pa
forskellige livsomrader, og forveksle det med tros egentlige funktion. Selvom man kan
pavise en effekt af tro, s& kommer det aldrig til at vere lig med funktionen. Tro har
betydning i sig selv, hvilket overstiger den nytteverdi af en opnéet effekt for fx helbredet
eller psyken.* Det er det teoretiske udgangspunkt, der er indlejret i begrebsforstielsen.
Nér jeg hafter mig ved funktionen af tro, er det fordi jeg ensker at fremdrage tro i denne
athandling som et fanomen, der knytter forstielseselementer til et samlet hele. Det
kendetegnes ved, at tro inddrager kognitive, emotionelle og agerende aspekter, om end
den forstaelse, som tro sigter pé at etablere, beror pé kvaliteter som tillid, tiltro og vished.
Det betyder, at forstielsen, der etableres gennem tro, er af en mere uvis karakter, end nar
man definerer noget som ’viden’ (Matthison-Hansen m.fl., 1995, s. 411). Det skyldes, at
tro har en relationel karakter, at man med andre ord tror pa nogen eller noget. Derved har
tro to betydninger, som operationaliseringen af begrebet ma tage hejde for. Dels
beskriver tro selve handlingen, trosakten, og dernast det, som handlingen retter sig imod,
dvs. trosindholdet (Matthison-Hansen m.fl., 1995). Det som man er tro overfor ved at tro
pa det, betegnes som ’det hellige’. Det bestemmer tro i sin egenart og kan anvendes til at
karakterisere tro inden for divergerende kulturelle kontekster, hvad der ger det til et
velvalgt begreb 1 nervaerende sammenhang.

Med denne begrebsindkredsning laegger jeg allerede op til, hvordan en fenomenologisk
undersogelse ma medtenke denne optik i alle dele af sin udformning. For at tydeliggere
det metodologiske og ontologiske afset, som undersggelsen dermed hviler pa, udfolder

jeg konsekvenser af denne tilgang 1 det folgende kapitel.

0 Der er en velkendt risiko for at reducere tro til dens effekt ved at forklare fanomenet ud fra sociologiske,
fysiologiske eller psykologiske forstidelsesrammer. Det papeges af religionspsykolog Kenneth Pargament,
der er foregangsmand for udforskning af religios coping. Han mener, at det vigtigt at fastholde, at tro har
en serlig funktion, der ger den til kilde for ens vardier, meningsdannelse og motivation. Det skyldes at tro
orienterer sig mod ’det hellige’ (Pargament, 2002a).



2 Metodologi og ontologi

Kapitlet har til hensigt at skabe overblik over den metodologiske tilgang samt det
ontologiske grundlag, som jeg orienterer mig ud fra. Det sker ved at tage udgangspunkt i
det fenomenologiske projekt og sette det 1 relation til *den poetiske vending’. Herudfra
beskriver jeg mine overvejelser 1 forhold til at yde et flertydigt bidrag, der fletter en
kropsfenomenologisk tilgang sammen med bestraebelser, der forefindes inden for den
narrative antropologi (Mattingly, 2001). Det sker ved at formidle det empiriske materiale
som ’empiriske fortellinger’. Herigennem skriver jeg mig ind i ’den poetiske vending’.
For at reflektere over, hvad fenomenologiske fortellinger kan bruges til 1 forbindelse
med forskning inden for det palliative felt, forholder jeg mig til de metodologiske
overvejelser, der foreligger inden for den narrative antropologi. Dette forbinder
undersogelsen til de kliniske bestrebelser, der foreligger inden for den narrative
forskning. Det er en tilgang, der ensker at udvise sensitivitet overfor de fortellinger, som
de syge tillegger betydning i forbindelse med deres sygdomsforleb. Den narrative
antropologi giver derfor metodologiske muligheder for at forbinde det fanomenologiske

forskningsfokus med en poetisk formidlingsstrategi.

Den alsidighed, hvormed jeg metodologisk nermer mig tro som faenomen under alvorlig
sygdom, udspringer af et enske om at gengive fenomenets kompleksitet. Formidlingen af
den kompleksitet soger jeg at indfri ved at inddrage erkendelses- og formidlingsformer,
der traditionelt befinder sig inden for kunstens verden. Det drejer sig som navnt om ’den
poetiske vending’, som det betegnes inden for socialvidenskaberne (Jacobsen, 2014).*!
Denne vending anerkender den kompleksitet som socialvidenskaberne og humaniora
beskeftiger sig med, hvor fortolkning er central for vidensdannelse (Jacobsen, 2014, s.
3). Indflydelsen fra den poetiske vending illustreres ved at formidlingen af empirien
efterligner et litterert produkt, selvom det er skabt under sarlige betingelser. Igennem
fremstillingsformen understreger jeg ogsd, at viden bliver til 1 kraft af en

fortolkningsproces, der fortsaetter igennem forskningsprojektet, ogsa under formidlingen

1 *Den poetiske vending’ beskrives som utilstreekkelig betegnelse for den pluralitet af tendenser inden for
fx sociologi og antropologi, der enten anvender eller refererer til kunstneriske udtryksformer som legitime
kilder til viden savel som formidling. I stedet foreslar sociologiske forskere i bogen ’'Imaginative
Methodologies in the Social Science. Creativity, Poetics and Rhetoric in Social Research’ at det betragtes
som et perspektivskifte eller ’en paradigmatisk revolution’, da der er tale om en fundamental forandring af
det ontologiske stasted for socialvidenskaberne (Jacobsen, 2014).



af det. Empirien vedbliver derfor med at forny sig ved at skabe et refleksionsgrundlag,
som kan tage form som en ny fortalling. Det har til hensigt at bledgere de harde skel, der
ellers kan veaere mellem at praesentere empiri, foretage en analyse og formidle resultaterne
(Sjerslev, 1995). Bladgerelsen sker ved at tydeliggere, at de faser kan indga i en stadig
udveksling. Et eksempel kan vere, nar man som laser begynder at reflektere over sine
egne erfaringer igennem de empiriske forteellinger, og det affeder en ny made at taenke
og fortelle om tidligere handte begiveheder pa.*” Formidlingen af empirien som
fortellinger, *man kan tenke med’ manifesterer sig i en opsamling, der illustrerer
fortellingens tematik gennem brugen af en metafor. Herved gengiver jeg hver fortellings
belysning af et aspekt ved tro som faenomen, som netop denne fortelling anses som et
godt eksempel eller en *paradigmatisk case’ pa (Flyvbjerg, 2000). Valget af dette aspekt
udtrykker en genkendelighed, der gar igen pa tvers af materialet. Ved at kondensere
aspektet til et metaforisk begreb kan det flytte sig til andre kontekster. Det er pd den

made, de empiriske fortellinger kan bruges til at teenke med og opna en udsigelseskraft,

der raekker ud over den enkelte beretning.*’

2.1 Fanomenologisk virkelighedsforstaelse

Gennem den fortellende formidlingsform frembringer jeg en videnskabeligt reflekteret
gendigtning af virkelighed. At kalde det en gendigtning, eller *forskningspoetik’ skyldes
det indlysende forhold, at virkeligheden aldrig forholder sig 1:1 med beskrivelsen af den.
En hvilken som helst beskrivelse ligger under for en lang reekke begraensende sproglige
forhold.** Begrebet *forskningspoetik’ ser med kritik pa opdelingen af en konstaterbar
virkelighed fra en subjektivt erfaret. Dvs. at der 1 den gangse virkelighedsopfattelse
ligger en skelnen mellem virkeligheden og oplevelsen af den. Det skaber en ontologisk
adskilthed mellem opleveren og det oplevede. Det er en forestillet adskilthed, som dele af
fenomenologien forseger at tage hind om. Det sker blandt andet ved at udvise et

forbehold over for det, som vi omtaler som ’virkelighed’ uden at tage oplevelsen af den 1

*2 En sadan tilgang er beslegtet med den narrative psykologi, hvor man anvender narrativer til at
reintegrere psykologisk materiale, der ikke indgér i personens selvforstaelse (White, 2006). I neervaerende
sammenhang er sigtet dog ikke terapeutisk, selvom det har til hensigt at bibringe en fornyende indsigt
omkring noget, der bliver anskuet som velkendt.

“ Den generaliserbarhed, der kan udledes fra enkeltstaende tilfelde, uddybes i afsnit 3.5.3.

* Pia Tafdrup udtrykker en af disse begransninger brilliant i sin poetik, nir hun skriver: “Jeg er digter,
kvinde, jode, dansk. Reekkefolgen er vilkdarlig, jeg er det hele pa én gang, men sproget kan kun angive
reekkefolge, ikke simultanitet” (Tafdrup, 1994).



betragtning (Merleau-Ponty, 2006).* Inden for kropsfanomenologi havder man, at det
er nodvendigt at anerkende det samspil, der optreder, mellem den, der oplever og det,
der opleves (Merleau-Ponty, 2006). Der er en forbindelse med oplevelse og virkelighed.

For det er forst ved at opleve virkeligheden, at den bliver virkelig for den enkelte.*

Dette samspil har indflydelse pa den fanomenologiske skildring af tro, som jeg har sat
mig for at undersege og formidle. Dels fordi det fanomenologiske udgangspunkt for at
udforske tro er, at den opleves som virkelig for den enkelte. Fx nir den enkelte forholder
sig til sin tro som kropsligt erfaret. Her raekker den trosvirkelighed, som den enkelte
orienterer sig ud fra, ind 1 den mide bevidsthed og krop interagerer med hinanden. Man
kan heevde, at samspillet mellem personens tro og de kropslige praktikker og normer,
som efterleves som del af ens trosliv, medvirker til at skabe de oplevelser, der geor, at ens
tro opleves som ’virkelig’. Jeg anvender en kropsfanomenologisk optik pa tro for at
belyse dette samspil. Herigennem bevarer jeg en inkluderende virkelighedsopfattelse, der
giver plads til at fremstille tro som oplevelse. Ligeledes imedekommer denne optik en af
udfordringerne ved videnskabelige teenkemader, der arbejder ud fra dualitet. I stedet for
at opsplitte opleveren og oplevelsen muligger fenomenologi, at man som forsker segger at

bevare enheden 1 oplevelsen (Schiermer, 2013).

Den franske faenomenolog og filosof Maurice Merleau-Ponty ger sig til talsmand for
denne enhedstanke. Han fremhaver den dobbelttydighed, der er forbundet med den
menneskelige oplevelsesverden. Dobbelttydigheden bestar i, at man medvirker til at
frembringe sine erfaringer samtidig med, at man registrerer dem (Merleau-Ponty, 2006;
Thegersen, 2004, 2013). Det skyldes sansninger, der indgér i et kompleks sammenspil
med det fenomen, som de er ved at gengive. De anvendte sanseorganer er nemlig mulige
at sanse ude fra. Som en hénd, der foler, mens den bliver berert. Og gjne, der ser og
bliver set af den, som de iagttager. Merleau-Pontys pointe med at inddrage sansernes
dobbelte funktion er at udpege en erkendelsesmaessig forbundethed med verden, der

skyldes den medskabende oplevelse, som mennesket har. Ethvert fenomen stér i

5 At jeg sé flere gange selv er faldet i undervejs og har talt om virkelighed, subjekt/objekt og 'indre’ og
‘ydre’ viser hvor svert det er at omgas dette forhold, bade rent sprogligt og erkendelsesmaessigt.

* Filosoffen Ole Fogh Kierkeby formulerer det siledes i forordet til den danske udgave af i “Kroppens
feenomenologi”: .. kroppen [er] en mening, som vi har med os, nar vi teenker og handler. Kroppen bliver
en “erkendende krop™: nar vi ser, bergrer, taler og lytter, har kroppen allerede se, talt, berert og lyttet for
0s. Verden er kun virkelig, fordi tingene far deres betydning gennem vores praksis med dem, og fordi
“hver sans har sin verden” (Merleau-Ponty, 2006, s. viii).



forbindelse til andre fenomener, ikke mindst den, der ensker at gore et fenomen til
genstand for sin betragtning. Tages dette forhold ikke til indtegt, sd det bliver styrende
for ens omtale af ’virkeligheden’, indtager man let en reducerende virkelighedsforstaelse.
En gyldig virkelighedsforstdelse ma tage hejde for erfaringsgrundlaget for fenomenet,
nar dette beskrives videnskabeligt. Samt at fanomenet kan opleves pa mange mader uden
at disse ugyldigger hinanden. Denne form for virkelighedspluralisme kraver en
redegorelse for hvilken position, opleveren har indtaget, for at andre kan f4 indblik i den
erfaring, der optraeder ved at forbinde sig med verden. Ferst herigennem optraeder en

reflekteret videnskabelighed, der kan fore til en nuanceret forstaelse af fanomenet.

2.2 Refleksion over refleksivitet

De ontologiske vilkar, der foreligger for den kropsfenomenologiske udforskning,
betyder, at forskeren til stadighed ma sperge til, hvad grundlaget for vedkommendes
erkendelse hviler pa (Thegersen, 2013, 5.126). Det forer en refleksiv proces med sig, som
bade udspiller sig igennem forskningsprocessen og omkring den forskningsposition, som
jeg indtager med informanterne. For at vare sig denne refleksivitet bevidst er det
hensigtsmessigt at inddele den 1 niveauer, der svarer til stadier i1 forskningsprocessen.
Det forste niveau omhandler en abenhed over for fenomenet, hvilket er en tilnarmelse til
’sagen selv’. Det naste niveau for refleksivitet bererer forskerens indstilling, hvilket er
serligt tydeligt 1 samspillet med informanterne. Den tredje refleksive indstilling er
pakravet, ndr man belyser konteksten for det fenomen, som man beskeftiger sig med,

hvilket treeder 1 karakter som del af ens analyse og perspektivering (Thegersen, 2013).

I det folgende vil jeg redegore for denne treleddede fremstilling af refleksivitet, som
filosof Ulla Thegersen har fremlagt, og udpege, hvilken betydning disse niveauer af
refleksivitet har for narvaerende projekt. Udgangspunktet for den forste refleksive
indstilling er den &benhed, som fanomenologen forholder sig til faenomenet igennem.
Det er en abenhed, der bererer det, som Merleau-Ponty omtaler som en pra-refleksiv
indstilling til verden. Det, han hermed havder, er, at “eksistens er bundet til enheden af
krop, verden, sprog og bevidsthed i form af et sdkaldt pree-refleksivt cogito” (Merleau-
Ponty, 2006, s. ix). Denne enhed medferer, at der tale om en grad af givethed 1 forhold til

oplevelsen af et faenomen. Det forste niveau i refleksionsprocessen bestér i anerkendelse



og refleksion over dette forhold, der af Merleau-Ponty beskrives som en kropslig varen,

der ikke er opspaltet 1 enten subjekt eller objekt (Thegersen, 2013, s. 129).

Foruds®tningen for det forste refleksionsniveau er, at man som forsker og informant,
gennem sin kropslige interaktion med verden, forbliver 1 kontakt med det oplevede. Det
reekker ind i den made, som man ma forsta sig selv som oplevende. Dette forhold falder
under det naste refleksionsniveau, der bererer ens selvrefleksion, som kan havdes at
vere udgangspunkt for den refleksion, der finder sted over ’sagen selv’. Hvor
selvrefleksionen hersker, har forskeren bevaget sig fra *det givne’ til at forholde sig til
den rolle, som vedkommendes egen eksistens spiller 1 forhold til det oplevede. Her kan
der skelnes mellem det prerefleksive niveau og det selvrefleksive, som ogsa viser sig 1
hvordan den troende opfatter Gud. I det prarefleksive ses Gud som del af virkeligheden
og noget, som man trygt kan lene sig ind i. Mens det selvrefleksive niveau i1 langt hejere
grad betoner ens egen rolle i forhold til Gud.*’ Selvrefleksion har dermed den betydning,
at man gennem denne aktivitet far indblik 1 ens forhold til fenomenet, som det foreligger
prarefleksivt. For at etablere selvrefleksion peger Thegersen pa to velkendte elementer
ved den fenomenologiske metode, nemlig: Epoché og reduktion. Begreberne betyder
henholdsvis det at tage forbehold for at kende til fenomenet pd forhand, samt det at fore
forstaelsen af et fanomen tilbage til verden (Thegersen, 2013, 131ff). Epoché betegnes
som det at s&tte sin forforstéelse til side, s& fanomenet kan fremtreede uden begransende
forestillinger knyttet til sig (Kvale & Brinkmann, 2009). Reduktion er derimod en
bevagelse, der medgiver, at fenomenet har visse almene traek, og at disse trek kan
godtgere en kategorial analyse. Reduktion frembringer en forstéelse af faenomenet, der
forer det tilbage til den livsverden, som det udspringer af (Thegersen, 2013, s. 137). Nar
Merleau-Ponty opfordrer til denne tilbageforende bevagelse, undgar man, at refleksivitet
bliver en verdensfjern aktivitet. I stedet handler det om at gere det nervarende bevidst,

sd& man opnar en “rodfaestethed i det aktuelle” (Thegersen, 2013, s.137).

Disse to indstillinger serger for en dbenhed overfor, hvordan faenomenet tager sig ud i sin
kontekst. Derved rakker de forskellige refleksionsniveauer ind i hinanden. Det sidste

refleksionsniveau, der omtales som “hyperrefleksion’, indbefatter en refleksion over de

7 Sammenstillingen mellem forholdet til virkeligheden og ens tro kan genfindes ved at anse en
prerefleksiv form for trosudevelse i det som religionspsykolog William James omtaler som ’the once
born’, mens det selvrefleksive niveau kan tenkes at vaere indeholdt i begrebet ’the twice born’ (James,
2015).



forskellige forhold, der ger sig galdende 1 forbindelse med fenomenet. Refleksionen
tager udgangspunkt i fenomenets indlejrethed 1 en aktuel historisk, social og kulturel
sammenhang (Thegersen, 2013, s. 137). Samtidigt belyses den kontekst, som forskeren
bevaeger sig rundt 1 under omgangen med det udforskede fenomen. Den refleksivitet, der
fodes heraf, omhandler ogsd den forskningspraksis, som man som forsker bedriver, da
den refleksive indstilling praktiseres inden for en forskningssammenhang, man ma tage i
betragtning. Det kan berere elementer som metodevalg eller formidlingsstrategi. Det kan
afstedkomme, at hyperrefleksionerne ma ekspliciteres for at ens tilgang anerkendes som
gyldig i den videnskabelige kontekst, man befinder sig i. I det folgende tages den form
for hyperrefleksion i anvendelse, nar jeg gennemgar berettigelsen af at anvende folelser i

samspil med etableringen af en forskningsbaseret subjektivitet.

2.2.1 Forskersubjektivitet som empirisk fundament

At forske faanomenologisk er som at abne til en gensidig subjektivitet (Hoffding, 2015, s.
70ff). Ved at indtage en undersegende og empatisk holdning overfor den person, der har
med undersogelsens fenomen at gore, bliver der skabt en forbindelse, der raekker bagom
personlighedens ydre og retter sig mod en genkendelighed 1 det at veere menneske og at
opleve verden gennem en subjektiv synsvinkel (Ratcliffe, 2012). Det gor sig gaeldende
for forsker og informant, selvom det viser sig forskelligt under deltagerobservationen
eller interviewet. Men ikke desto mindre er det de samme betingelser, som begge parter
opererer under. Til trods herfor kan det vare vanskeligt for forskeren at medgive, at det
er sadan, at det forholder sig. Det er med andre ord uvant for forskere, der ikke er trenet i
at give udtryk for subjektive erfaringer og standpunkter, selv nér disse har indflydelse pa
den videnskabelige kontekst, de befinder sig i. Dette kan skyldes det naturvidenskabelige
og filosofiske ideal om at holde sig selv uden for forskningen, hvilket er at betragte som

et ontologisk anliggende.*®

Nodvendigheden af at std ved sin subjektivitet som forsker er forbundet med det faktum,
at ens subjektivitet er involveret 1 skabelsen af ’resultatet’, som forskningen fremkommer
med. Alene grundet forskernes fokus, faglighed og intention. Anerkendelsen af dette

forer til naeste skridt: At gere det. Her er det springende punkt. For hvad ter man dele?

8 Bade filosoffen Immanuel Kant og Francis Bacon anvendte det latinske udtryk: “de nobis ipsis silemus”,
“om os selv, tier vi” for at papege subjektivitetens besmittende virkning pd den objektive videnskab
(Mruck & Breuer, 2003).



Og hvilke dele af forskerens subjektivitet er egentlig relevante for den videnskabelige
sammenhang? De sporgsmal dukker op under feltarbejdet, nar informanter ensker en
udveksling med forskeren, der giver udtryk for dennes subjektivitet. I mit tilfeelde har det
vaeret aktuelt, nar samtaleemnet blev meget personligt, hvilket det hurtigt ger, nar man
taler om tro med en person, man ikke kender. Tit er jeg blevet spurgt, om jeg selv tror pa
Gud. Det er sjeldent, at ens trosforhold anses for vigtigt 1 videnskabelige sammenhang.
Men netop i den situation, hvor jeg sperger til tro og verdier, er det et gyldigt spergsmal
at vende den anden vej. Herved undersoger de adspurgte, om de kan have tillid til at
indvie mig i det, de opfatter som helligt. I disse tilfzelde har jeg forpligtet mig pa at svare
erligt og fleksibelt 1 forhold til situationen. Dvs. at jeg som forsker 1 konkrete samtaler
enten har svaret kort med et bekraftende ’ja’ til, om jeg tror pa Gud. Andre gange har jeg
uddybet svaret og sagt, at jeg var del af en Pinsemenighed 1 mine teenagear, og at jeg nu
har et andet forhold til kristendommen. Og hvis det er gaet vidt for sig, har jeg fortalt, at
jeg er interesseret 1 buddhisme og har en meditativ praksis, uden at jeg dog har sluppet
min gudsforestilling helt. S& nuanceret og gradvist kan svaret vere faldet alt athangig af,
hvilken indsigt jeg skennede den anden havde brug for, for at fole sig tryg ved mig som
samtalepartner. Mest af alt har spergsmalet handlet om at tjekke om det, de ville fortelle
mig, ville blive afvist af en umiddelbar skepsis. Dvs. at jeg ved umiddelbart at bekrafte,
at jeg tror pa Gud, eller hvad jeg matte opfatte det som, har signaleret, at jeg kan agere
som en fortrolig at tale med tro om.* Jeg forsikrer pa den made, at jeg undlader at felde
dom over deres tro, som ellers kan forblive skjult, fordi man nedig vil fremstd som

*overtroisk’, *merkelig’ eller *irrationel”.>

Et andet aspekt, som flere informanter har fiet indsigt i, er min egen tabshistorik. Enten
ved at sperge direkte til min forskningsmaessige interesse 1 at undersege deden eller ved
at sige, at jeg dbenbart ma have prevet noget, der var sveart, siden jeg kunne sperge pa
sddan en made. Det er mindst lige s svert at vedstd, hvor livet har gjort ondt hos mig.
Ikke desto mindre er det en oplysning, som informanter af flere omgange har efterspurgt.

Det har betydet, at nér jeg har svaret, er en dybere tillid frem vokset frem. Igen er svaret

* Det er udtryk for en synsvinkel, som jeg har iagttaget blandt informanterne og ikke for min
videnskabelige holdning til, hvem der kan foretage fenomenologiske udforskninger af tro.

*% En lignende oplevelse havde jeg ogsé som forskningsassistent i undersogelsen "Kraeftpatienters oplevede
virkninger af reiki-healing’, hvor jeg ofte fortalte informanterne, der blev interviewet efter de havde
modtaget healing, at jeg selv kendte til behandlingsformen og kunne genkende de oplevelser, de beskrev
for mig, sa de ikke blev nervese for, at jeg ansé det, de fortalte, som underligt (Boelsbjerg, 2008).



blevet gradbgjet efter omsteendighederne. Enten ved at starte ved begyndelsen, hvor min
far dede meget pludseligt, da jeg var 1 midten af tyverne, hvilket satte en proces 1 gang,
hvor jeg gerne ville forstd deden bedre. Eller ved at ga direkte hen til at fortelle om det
svaere, jeg har oplevet ved at fi et dedfedt barn. Det skete et ar efter min far dede, sé pa
det tidspunkt var deden meget prasent i min tilvaerelse. Sjeldent er jeg kommet sa langt,
at jeg har fortalt, hvorfor jeg har valgt at arbejde med deden som forskningsfelt fra en
eksistentiel synsvinkel. Men det skyldes de erfaringer, som jeg hestede i den periode,
hvor jeg blev konfronteret med en blanding af meningsleshed og karlighed. Det er derfor
en integreret del af min forskersubjektivitet at have kapacitet til at udforske de former for
dobbelthed, der kan optraede i yderste tilstande af desperation. Det er abenbart markbart,

siden informanter sperger ind til det.

I de fleste forskningsmessige kontekster bliver fortrolige udvekslinger mellem forsker og
informanter meget hurtigt nedtonet. De gores nasten til en skamfuld form for interaktion.
Det virker tabubelagt at have med personlige folelser at gore, nér der bedrives videnskab
(McLean & Leibing, 2007). Ikke desto mindre kan det 1 mange tilfelde ikke lade sig gore
at komme derhen, hvor guldet ligger, hvis ikke begge parter er villige til at afslere hvad,
som gor ondt eller foles sarbart. Ofte holdes disse udvekslinger skjulte, s& forskeren kan
beskytte sit privatliv og fremstd som objektiv og distanceret fra felten. Det kan opfattes
som problematisk, nar det geelder formidlingen af den forskningsproces, der har fundet
sted. For 1 den udveksling man har haft, kan der vere informationer tilstede, som er
vaesentlige i forstéelse af den kontekst, som faenomenet udspiller sig i. Det kan fx belyse
hvilke adgangskriterier, tabuomrader eller folelsesdimensioner, der knytter sig til det
pageldende fanomen. Men da det har et personligt preeg gennem den involvering, der har
fundet sted fra forskerens side, er det at betegne som ’skyggesiden af feltarbejdet’
(McLean & Leibing, 2007). Men det at etablere en abenhed, der bestar 1 at vedsta sig
relevante dele af sit liv, der har haft indvirkning pé forskningsprocessen, er af stor
vigtighed. Det argumenteres der for i antologien “The Shadow Side of Fieldwork”. Her
havder bidragsyderne, at det er 1 det, der ellers forkastes og befinder sig 1 skyggen, at ny-
opdagelserne kan gores. Og at det samtidigt ogsé er 1 den skygge, som forskeren kaster
pa feltet, at man kan opdage sin egen pavirkning pa det pageldende faenomen (Leibing &

McLean, 2007). Det viser sig ogsa i forbindelse med det feltarbejde, jeg har bedrevet,



hvor det har vist sig, at det at vaere personlig har fungeret som adgangskriterium for en

dybere indsigt 1 tro som fenomen hos den enkelte informant.

2.2.2 Inddragelse af emotioner som data

Naér jeg betoner sansninger som del af den faanomenologiske virkelighedsforstéelse, er det

! Ligeledes er det vigtigt

oplagt at belyse, hvilken status de nartbeslaegtede folelser har.’
at gere opmerksom pa, hvordan forskerens folelser indvirker pé, at man lerer om det
pageldende faenomen. Traditionelt har det i Vesten veret anset som den mest passende
omgang med folelser at lade dem sta under fornuftens herredemme (Hochschild, 1975;
Poder, 2013). Ikke s& de nedvendigvis blev undertrykte, men uden de blev styrende for et
menneskes liv. Denne tempererede folelsesfuldhed afspejler sig i et traditionelt ideal for
god videnskabelighed. Konsekvensen er, at forskere nemt fornegter egne folelser og

forglemmer, at subjektivitet er en legitim del af forskningsprocessen.”

Fenomenologi har medvirket til at modificere dette standpunkt. Efterhdnden som et
reflekteret forhold til forskersubjektivitet har fundet wvej til human- og
samfundsvidenskaberne, fungerer det at reflektere over subjektivitet som en anerkendelse
af folelser. Konteksten for den form for indsigt er dog begranset til videnskabelige
tilgange, som inddrager det personlige som legitimt. Derudover virker det let som en
provokation at betragte folelser som en gyldig bestanddel af det videnskabelige
vidensgrundlag. At afstandstagen stadig er den dominerende holdning, er der flere end de
allerede skitserede grunde til. Det at interagere med folelser bliver fx ofte sidestillet med
at invitere den personlige livsverden direkte indenfor (McLean & Leibing, 2007). Men
her er det vigtigt at have for gje, at selvom felelser kategoriseres som individuelle, er de
samtidig del af en social kontekst (Poder, 2004). Der finder netop en forvandling sted, sa
snart sindsbevagelsen krydser barrieren mellem det personlige folte og det kollektivt
udtrykte.” Men nar felelser oftest opfattes som subjektive, skyldes det til dels egen-

oplevelsen af dem. De indeholder en fornemmelse af noget, der star ens vasen meget

I De former for sansninger, der barer betegnelsen folelse’, er sammensat af fysiologiske, neurale og
adferdsmassige reaktioner, der interagerer saledes, at kropslige reaktioner og den psykologiske tolkning af
disse indgar i et naert samspil (Fox, 2008).

32 Ved ikke at forholde sig til sig selv som subjekt, opstir en objektivering af den andens subjekt. For
oplysningstidens videnskabsmend, der undersegte andre folkeslag og kulturer, medferte det en skarp
skelnen mellem *os’ og *dem’ (Hastrup, 1999).

3 I naervaerende kontekst forsoger jeg at opretholde denne skelnen ved at anvende betegnelsen ’folelser’
om det personlig folte, mens emotioner’ kendetegner folelsernes udtryk, der er betinget af den kollektive
konsensus, som kulturen for en stor del definerer.



nart. Derved bliver folelser ogsa udefra tilskrevet ens personlighed. Nar forst en person
foler noget bestemt, afstir de fleste sig fra at diskutere folelsens berettigelse, da felelserne
forbindes med personens autenticitet og autonomi (Poder, 2004, s. 13; Sturdy, 2003, s.
91). At folelser tilleegges den form for status, er ikke det samme som at hevde, at folelser
dominerer over den menneskelige fornuft. Nesten ethvert menneske har erfaret, at
folelser forandrer sig og er pavirkelige overfor udefrakommende input. Derved kan
folelser ogsa modereres ud fra saglige argumenter. Snarere end at tale om dominans er
det mere hensigtsmassigt at tydeliggere, at folelser indeholder noget selvindlysende og
selvberoende. Der er altsa en spontan form for meningsdannelse, der finder sted gennem
folelserne. Folelserne giver en fornemmelse af, hvad der foregar, og understotter
oplevelsen af det, man marker, er ’virkeligt’. Man opfatter med andre ord sine sansninger
for rigtige, fordi de foles sadan. Folelser opnar derved en funktion som retningsanvisende
og bestemmende for individet i samspil med en raekke andre faktorer (Lupton, 1998).>* At
orientere sig ud fra folelser stammer muligvis fra erfaringer med, at felelser evner at
fange signaler, der ikke bliver direkte kommunikeret via sproget. Disse budskaber kan
modtageren kombinere med sin egen rolle og opfattelse af situationen. Dertil kommer, at
folelser oplyser om, hvad der er vigtigt for den enkelte (Poder, 2004, s. 15). P4 den made

informerer folelser personen selv og andre, hvad der ligger vedkommende pa sinde.

Der optreder ligeledes et slegtskab mellem folelser og kropslige sansninger, der af
Merleau-Ponty opfattes som, at de star i en umiddelbar forbindelse med ens oplevelse af
virkeligheden. Folelser er dermed med til at informere de refleksive processer, der foregér
1 forbindelse med forskningsprocessen. S& det at fole noget 1 en bestemt situation kan
betragtes som at vaere forbundet til den prerefleksive varen, som Merleau-Ponty udpeger
som forudsatningen for ens abenhed. Selvom folelser reflekterer den enkeltes oplevelse
af situationen og aktiverer underliggende veardier, tjener folelser flere funktioner end de
individuelle. Nar folelser bliver udtryk som emotioner, kan det vare medvirkende til at
styrke kommunikation og sammenhangskraft 1 mellemmenneskelige relationer (Poder,
2004, s. 12). For de individuelle folelser og kollektive emotioner vekselvirker ved at lade
indtryk komme til udtryk, der igen bliver til nye indtryk. Dette samspil mellem folelser og

emotioner galder for samtlige sociale kontekster, dermed ogsa de videnskabelige (Sturdy,

>* Inden for emotionssociologien skelnes der mellem, at folelser er udtryk for en indre psykologisk proces
eller optreeder som del af et socialt sammenspil. Det ene udelukker ikke nedvendigvis det andet, men
vagtningen kan i en forskningsmeessig sammenhang vere forskelligt fordelt (Poder, 2013).



2003). I forbindelse med feltarbejdet er dette sarligt tydeligt, da de felelser, som jeg
udtrykker 1 de situationer, jeg deltager i, er med til at skabe de begivenheder, som jeg
samtidigt iagttager. Det gor sig fx geldende under en biszttelse, jeg overvarer, hvor jeg
bliver sa ked af det, at jeg bliver trostet af en af de andre deltagere. Herigennem bliver
mine folelser af tabet af en ven til en emotionel udveksling med en naertstiende, som

giver indblik 1 bdde mit og hendes forhold til informanten.

Det at &bne for at inddrage emotioner som del af ens empiriske materiale nedvendigger,
at forskeren formér at interagere med folelser pa en nuanceret facon. Antropologen
Kirsten Hastrup udtrykker det som en fordring om, at forskere med interesse for
mennesker ma veare i stand til at se sig selv udefra, mens de oplever omverdenen indefra.
”Videnskabeligheden forvaltes i1 praksis af et spaltet subjekt”, konkluderer hun (Hastrup,
1999, s. 149). Det er i1 lyset af denne spaltethed, som Merleau-Ponty beskriver som en
dobbelthed, at man som forsker ma etablere et reflekterende forhold til sig selv som
subjekt/objekt. Og det er i forlengelse af dette reflekterede forhold, at det er berettiget at

inddrage folelser som empirisk grundlag for den fenomenologiske undersogelse.

2.2.3 Autoetnografi og autenticitet

Det at beskeftige sig med den videnskabelige kontekst for inddragelse af folelser
medferer en diskussion om vagtningen af autobiografiske elementer. For athandlingen
sigter ikke pa at udfylde pladsen for en autoetnografi. Forskellen pa at forholde sig
refleksivt til sin forsker-subjektivitet og at fokusere pa en subjektiv udforskning af et
emne, hvilket kendetegner en autoetnograﬁ,55 er subtil, men ikke desto mindre pragnant.
Den autoetnografiske fremstilling omhandler ens faerden 1 forskningsfeltet, mens det at
std ved sin forsker-subjektivitet betyder, at man redeger for sin faerden samt reflekterer
over betydningen af denne. Det bliver med andre ord ikke formalet at se alt gennem
forskerens gjne. Alligevel har den autoetnografiske metode en rakke pointer, som er
relevante for en fenomenologisk undersggelse. Autoetnografen arbejder med, hvordan
den personlige erfaring (auto) 1 kraft af beskrivelse og systematisk analyse (grafi) kan
medvirke til at forstd kulturelle fenomener og erfaringer (etno) (Jones, Adams, & Ellis,

2013). Det kan ske med udgangspunkt 1 ens egen gruppe, eller ved at fokusere pa de rent

> Autoetnografi er en metode og fremleggelsesform, der serligt anvendes i antropologiske kredse, hvor
det etnografiske arbejde bestér i at gere sin egen handlen og folen til genstand for selve udforskningen af
den kultur, man egnsker belyst (Vandevelde, 2010).



autobiografiske elementer, der menes at have en etnografisk interesse for andre (Reed-
Danahay, 1997).>° Den autoetnografiske genre gor det personlige til genstand for en
analyse af kulturelle former for meningsdannelse. Dertil benytter den sig af narrative
elementer for at viderebringe erfaringer og analyser. Teksten tilstreeber at virke
overbevisende og *sand’.”’ Nér det lykkes, opnar den status af at vare autentisk. Dermed
menes autoetnografien at give et validt udtryk for det kulturelle gennem det personlige.
Herved har autoetnografien stadfestet, at forskning handler om at gare sig sit subjektive
udgangspunkt klart. Samme metode kan bruges til at formidle sin indsigt. Det pavirker
ogsd gyldighedskriteriet, da god autoetnografisk forskning ikke skal folge andre
discipliners standarter. I stedet udvikler man sine egne fx ved at skenne hvilken
indvirkning, formidlingen har pd sine modtagere. Autoetnografi opfatter herved
videnskab som en fluktuerende praksis. Forskeren udger derfor det epistemologiske og

ontologiske holdepunkt, som forskningsprocessen ma centrere sig omkring (Spry, 2001).

Den autoetnografiske tradition er beslegtet med athandlingens ’forskningspoetik’, da den
beskaeftiger sig med, at virkeligheden opstér i den interaktion, der finder sted mellem den
udforskende og de udforskede. Og at virkelighed forst erkendes som virkelig, nér den
opleves. Det har indflydelse pa de empiriske beskrivelser, som jeg laegger ind under *den
poetiske vending’. Det star igen i forbindelse med den performative autoetnografi, hvor
vaegten ligger pa at formidle indlevelse og folelser for at fremstd som ’autentisk’.”® Til
trods herfor er athandlingen kun beslegtet med en autoetnografi. Mestendels fordi den
ikke omhandler mig, men den pavirkning jeg som forsker har pa undersegelsesfeltet. I
stedet er det *de andres’ oplevelser af tro under sygdom, som udger det performative mal
for athandlingen. En autoetnografi skal endvidere betegnes som sédan af skribenten selv
(Holstein & Gubrium, 2008). Da jeg undlader at identificere athandlingen med denne
kategori, forholder jeg mig kun til de trek, der gor det til en autentisk akademisk tekst.

® Der skelnes mellem forskellige tilgange inden for den autoetnografiske genre. Den analytiske
autoetnografi fokuserer péd at udvikle teoretiske forklaringer pa sociale feenomener, der optreder i et storre
omfang, mens den performative autoetnografi legger vaegt at gengive faenomenet i en narrativ form egnet
til at vaekke folelser og skabe debat (Ellingson & Ellis i: Holstein & Gubrium, 2008).

37 Det, at laeseren er overbevist eller foler sig berort af en tekst, udger kriteriet for *narrativ sandhed’ (Ellis,
2004:124).

% Autenticitet er et vasentligt begreb inden for faenomenologien, hvor det af Heidegger er blevet betegnet
som ’egentlighed’, gerne omsat til et spergsmaél, hvorvidt man lever ’egentligt’ eller ej (Heidegger, 2006).



2.3 Empiriske fortellinger

Begrundelsen for at anvende fortaellinger som formidling beror pd, at de er tet pa den
made, som vi strukturerer oplevelser pa, sa de fremstar som meningsfulde enheder. Nar
oplevelser gengives som fortellinger understotter strukturen den indsigtsgivende
virksomhed hos laseren.”® Det finder sted gennem inddragelse af folelser, som fordrer
leeserens genkendelse og indlevelse. Ligeledes henger formidlingsformen sammen med
den refleksive bestraebelse. Den gar fra at etablere en dbenhed overfor faanomenet, til at
vedsta sig sin subjektivitet gennem en selvrefleksiv praksis, til at tilbagefore faanomenet 1
en livsverdens kontekst, hvilket beskrivelserne tager hegjde for. Ved at anvende
narrativer, der gennem fyldige beskrivelser antager fortellingens form, forfelger jeg det

fenomenologiske sigte, sd refleksionen finder sted gennem en umiddelbar indlevelse.

Synliggerelse af, hvad mennesker grundet deres tro feler, tenker og oplever under de
sene stadier af et alvorligt sygdomsforleb, giver indsigt 1, hvad tro betyder under disse
omstendigheder. Den indsigt, som laseren opnér, treekker pd personens egne erfaringer
fra andre sammenhange. For ndr jeg beskriver, hvordan tro optreeder som del af den
livsverden, jeg har undersogt, fremtreeder faenomenet for leseren ud fra de elementer,
vedkommende genkender fra sit eget liv. For fortellingens magi er, at den kan formidle
noget ukendt gennem det velkendte. Magien opstar ved, at omgivelser og handlinger
fremstar som en sammenhangende helhed, hvilket slegter egne oplevelser pa. Samtidigt
treeder relationerne mellem de involverede frem. Det er genkendelige narrative strukturer,
der gor sig geldende for den menneskelige opfattelse. Samtidigt bevarer det fenomenets
oprindelige indlejrethed i den pagaldende livsverden. Derudover bevager fortaellingen
sig frit gennem tid. Dels ved at sammenkade begivenheder, imens den bevarer respekten
for den tidsramme, begivenheder udspiller sig inden for. Det sker athaengigt af, hvordan
fortellingens elementer bedst giver mening 1 en linezr og holistisk tidsforstaelse, som
hvor tid opleves som fremadskridende og sammenvavet med bestemte begivenheder. Det

afspejles 1 forteellingens struktur, hvor en enkeltstdende begivenhed opleves som del af en

% Man kan skelne mellem et narrativ og en fortelling, ved at et narrativ bestar af en sammenkadning af
begivenheder, som man gennem den narrative struktur tilskriver en form for kausalitet, mens fortellingen
indbefatter en storre sammenhang, som et handlingsforleb, personbeskrivelser og en tilsigtet emotionel
reaktion pa det beskrevne. Fortaellingen traekker derfor pd narrativitet som et element, mens det modsatte
ikke behover at vaere tilfeeldet. Narrativer kan derfor opdeles i stadig sterre grader af kompleksitet, som
ender med at blive en forteelling (Paley & Eva, 2005).



meningsfuld helhed (Mattingly, 1998). Hermed forseger de fortaettede beskrivelser, som
fortellingerne bestar af, at gengive konteksten, sd laeseren far indsigt i den méade
feenomenet udfolder sig pa. Det sker ved at inddrage fem karakteristika; det biografiske,
historiske, situationelle, relationelle og intentionelle. Ved at inddrage disse karakteristika
fremstar fortzllingen som fyldestgorende eller *tyk’.®” Det kendetegn, der betegnes som
biografisk, placerer begivenheder som led i en livshistorie. Det historiske kendetegn
fremdrager oplevelser fra tidligere sé levende som mulig. Det situationelle karakteriserer
hvilken situation, de pagaeldende befinder sig, mens det relationelle beskriver
folelsesmassige forbindelser og interaktioner, der finder sted (Denzin, 1989, s.92ff,
Ponterotto, 2006). Det intentionelle giver indsigt 1 de bevaggrunde, der er tilstede i den
pageldende kontekst. Det er dog vanskeligt at opnéd disse fyldestgerende beskrivelser.
Det kreever, at personen, der gengiver dem, allerede er i1 stand til at reflektere over
oplevelserne, imens de foregér (Denzin, 1989, s. 98). For det er den reflekterede
oplevelse, som omsattes 1 en formidlet erfaring 1 form af det, der gengives 1 fortellingen.
Her traeder den beskrivende del af den feenomenologiske metode i1 karakter, da den
tilbyder fortellingerne en mathed gennem relevant detaljerigdom og situerede
interaktioner. Omvendt er det gennem den narrative formidling af det fenomenologiske
projekt, at det kan sl sine redder som et vigtigt bidrag til forstdelse af faanomenet tro

inden for det palliative forskningsomréde.

2.3.1 Fortellinger som refleksionsgrundlag

Brugen af en narrativ tilgang er vokset inden for den medicinske antropologi (Riessman,
2008; Steffen, 1997; Ulrich, Evron, & Ostenfeld-Rosenthal, 2011). Det skyldes bl.a. den
amerikanske antropolog Cheryl Mattingly, der har medvirket til at skabe opmarksomhed
pa fortelling som en struktur, der ber vises sarskilt interesse (Mattingly, 2001, 2010).
Hun pépeger, at narrative handlingsforleb gengiver erfaring ud fra en meningsgivende
struktur. Derfor optreeder der ogsa i empiriske gengivelser en fortolkende og narrativ
proces. Det ber forskningen udnytte, da de fyldige fortellinger genetablerer det

helhedsperspektiv, der er nedlagt 1 oplevelsen. Derved indeholder fortellinger et serligt

601 den kvalitative forskning forsgger man ofte at opnd indblik i bagvedliggende intentioner gennem det,
der kaldes ’thick descriptions’. *Tykke beskrivelser’ medferer, at man kan udfere "tykke fortolkninger’, der
forer til "tyk mening’ dvs. fyldestgerende fortolkning af det fremstillede (Denzin, 1989; Ponterotto, 2006).



erkendelsesmassigt potentiale (Gunaratnam & Oliviere, 2009; Polkinghorne, 1988). Den
ny-vundne interesse, der samler sig 1 betegnelsen ’den narrative vending’, har samtidigt
betydet, at fortellinger har opndet status af at formidle brugbar viden i palliativ
sammenhang. Det haenger sammen med, at det narrative element indgar som naturlig del
af sygdomsforlebet, da vigtige informationer formidles som fortallinger i den kliniske og
mellemmenneskelige interaktion. Men spergsmalet inden for forskning i palliation lyder,
hvorvidt dette forhold kan anvendes til at udsige noget generelt (Gunaratnam & Oliviere,
2009). Det stiller skarpt pa det konstruerede ved fortellingen, der ligger som en barrierer
for rigtigheden af det forstehénds perspektiv, som fortellinger pa glimrende vis formér at
varetage, men ikke altid setter sig ud over.

At fortellinger er konstruerede, er til at forstd. Men at det samtidig gor sig gaeldende for
erfaring, er en udvidelse af konstruktionen af virkelighed og viden. Erfaring indeholder et
retrospektivt lag, hvilket bevirker en fortolkning af oplevelsen. Det gor det muligt at
tilpasse ens erfaring til den meningsgivende struktur, som en fortaelling tilvejebringer
(Ulrich, 2010, s. 45). Herved har fortelling det greb i sig bade at fortelle om, og pa
samme tid skabe det, der fortelles. "We make as well as tell stories of our lives...”
(Mattingly, 1994, s. 811). En fortalling tilbyder med andre ord sin struktur som grundlag
for at omforme oplevelsen til erfaring og nejes derfor ikke med at berette om det handte
som noget, der foregdr udenom fortellingen. Hvis man trekker en analogi til ens
livsfortelling, er det pd mange mader let at forveksle selve livsfortellingen med det liv

man har fort. Det er den forforelse, der ligger i fortellingen.®’

Udover at fortellinger kan virke strukturerende for ens erfaringer, kan de ligeledes give
udtryk for tros- eller virkelighedsforstaelse. Det viser sig fx ved, at forteellingens indhold
afspejler en opfattelse af virkeligheden, som fortellingen gennem sin handling bekreefter
(Gunaratnam & Oliviere, 2009, s. 27). De fortolkende strategier omformer derved ens
erfaringer retrospektivt, sa de fx matcher ens trosforestilling. I forbindelse med flere
informanter er det tydeligt, nar betydningsfulde begivenheder bliver gengivet, sa de
falder i trdd med deres forstaelse af, at Gud griber ind, nér de er i nad, eller at alt hvad de
oplever, er en del af en guddommelig orden. Ofte forseger man tilmed at fa bestemte

plots til at blive virkelige (Ulrich, 2010, s. 48). Fortellinger er derved fremadrettet med

%1 Det kan veere at denne forteelling, man har skabt, udfordres af begivenheder, der ikke passer ind i det
overordnede narrativ. S& mé hele livsfortellingen evt. revideres. P& den méde er ens livsfortelling plastisk
(White, 2008).



til at skabe erfaring. Det viser sig i undersggelsen ved den made, at man sidestiller visse
begivenheder pa i1 fortellingen. At Gud tidligere har reddet en ud af kniben, hvilket
betyder, at det er sandsynligt, at det ogsa sker nu. Det gor ogsd bestemte handlinger
meningsfulde, da de indeholder et underliggende plot, som relaterer til informantens
livshistorie. De fortellinger, man gengiver sit liv igennem, indvirker dermed pa ens

forstéelse og omgang med virkeligheden (Ulrich, 2010, s. 49).

Nér tro og trosidentitet indgadr som en vasentlig del af ens livsfortelling kan den
kreeftramte, der opfatter sig som troende, tillige f& mulighed for at skrive sig ind i den
religiose fortelling, som man opfatter sin sygdom igennem. Det sker ved at forbinde sig
med de religiose kvaliteter, temaer eller figurer, som virker meningsfulde 1 den situation,
som man befinder sig i. Dette forbindelsesled mellem tro, identifikation og fortelling
orienterer €n imod betydningsfulde begreber for den religion, den troende tilslutter sig;
det veere sig frelse, lidelse, forlgsning, hab, mirakel, tdilmodighed eller martyrdom, for at
navne nogle, der er at finde bade 1 en kristen og islamisk troskontekst. Tro har en direkte
betydning for erkendelsen, ndr den etablerer sig gennem erfaringer, der gengives som
fortellinger. For det er vasentligt at nare til-tro til det, som fortellingerne gengiver.
Tiltro forudsattes for at beskeftige sig med andres oplevelser. Man kan nemlig ikke
oprigtigt tro pa noget, som man samtidig anser for fejlagtigt. Det betyder, at fortellingen
er nadt til at vaere trovaerdig. Dermed forholder man sig til det virkelighedsbillede, der
ligger bag den pagaldende fortelling. Da det fenomenologiske projekt omhandler det at
skabe en abenhed for at lade et fenomen vise sig i sin egenart, s tjener en trovaerdig
fortelling til at skabe grobund for den udforskning. Det sker, om end det bagvedliggende
virkelighedsbillede fremstidr som fremmed eller ufatteligt for den made, man selv ser
virkeligheden pa. Herigennem kan fortellinger fungerer som refleksionsgrundlag for
dem, der ikke har stiftet bekendtskab med det, der optager den troende. Og samtidigt
tjene til at reflektere over, hvordan det er muligt at nerme sig en andens troserfaring,

uden at have samme virkelighedsgrundlag, som den, der har oplevet det.

2.4 Opsamling: Forskningspoetik

Fortzlling betragtes som en metapraksis, der tilbyder en gendigtning af virkelighed.®

52 Det skrevne er i sig selv en fortelling om fortellingerne, da disse er tilpasset en bestemt kontekst og



Metodologisk spiller den forskningspoetik, der herigennem opstér, en vigtig rolle. For en
forteelling peger pa viden som noget, der pa én gang er konstrueret og samtidig ensker at
fremsta som sandt. Den dobbelte status stér tydeligt frem, nér forteellinger anvendes som
refleksions- eller trosgrundlag. Det viser, at ’virkelighed’ opstar i interaktion. At anvende
empiriske fortellinger som formidlingsstrategi beror pa undersegelsens ontologiske
grundlag. For ved at udpege det sande ved det konstruerede, nér det kommer til udtryk
som en fortelling, har jeg etableret en refleksiv praksis, der bererer alle tre niveauer. Den
etablerer en abenhed for oplevelse af tro som fanomen. Dernast muligger fortaelling en
refleksion over forskersubjektivitet og fremstilling af emotionalitet i den udstrekning, det
er relevant. Samtidigt beretter fortellingerne om de kontekster, som fanomenet indgér 1,
hvilket muligger den tredje refleksive indstilling. Ved at tillade den transparens, der
opstér af denne trefoldige refleksivitet, gér jeg den anvendte fanomenologis arinde. Det
udger afsettet for den narrative formidling af en faenomenologisk og hverdagsbetinget

udforskning af tro under sygdom, som jeg benavner ’forskningspoetik’.

3 Empiri og metode

I presentationen af hvorledes jeg har genereret den empiri, der ligger til grund for de
udvalgte empiriske fortellinger, kommer jeg ind pa de vilkér, der har varet for at opné
adgang til den viden, som jeg giver videre. Herpé berorer jeg de anvendte metoder, samt
hvad det har afstedkommet at udfere dem 1 bestemte kontekster. Gennem tematiseringen
af empirien, der fremviser lighederne og forskellene mellem de 16 primere informanter,
fremlegger jeg den udvelgelsesproces, der har veret for at fordybe sig i den enkelte
informants livsverden. Jeg fremlaegger herved betingelserne for at skabe den viden, som
forskningsspergsmalene har befordret, at jeg beskaftiger mig med, samtidig med at jeg

fremviser hvilke pointer, som empirien har vaeret med til at afdekke.

Nér jeg gennemgar de etnografiske metoder, jeg benytter mig af, sker dette relativt sent i
fremlaeggelsen af betingelserne for empiriens opstaen. Denne stedmoderlige behandling
skyldes pa ingen made min ringeagt for metodernes betydning for forskningsprocessen.

Snarere er der tale om en implicit formidling af, hvorledes jeg griber selve

skabt ud af de forhdndenvarende meningskomponenter.



forskningsproceduren an ved at starte med at fokusere pa den made, jeg tilneermer mig
forskningsfeltet pa. Herigennem understreger jeg betydningen af at hdndtere metoderne
ud fra de kvalifikationer, man som forsker opbygger under selve forskningsprocessen.
For selve tilegnelsen af de kvalitative metoder sker som oftest gennem det at anvende
dem, fremfor at teoretisere henover deres opstaen og udvikling, da de vanskeligheder, der
er indlejret 1 at tage redskaber i brug i bestemte kontekster bliver abenbare for én. Som
del af denne kompetenceudvikling treekker jeg pa de forskningserfaringer, som jeg har
gjort mig tidligere med at interviewe kreeftramte, samt at foretage observationer af deres
brug af alternativ behandling (Boelsbjerg, 2008). Herudover ensker jeg at fremstille de
forneadne kompetencer ved at illustrere den abenhed og nysgerrighed, hvormed jeg har
opsegt forskningsfeltet. Dette anser jeg som en veasentlig egenskab ved det at anvende
metoder til at bedrive forskning med et fa&nomenologisk afsat. Slutteligt folger de
teoretiske betragtninger over de anvendte metoder, hvilket eksemplificerer den vagt jeg

tillegger henholdsvis den empiriske og teoretiske fundering af de valgte metoder.

3.1 Tilnarmelser til forskningsfeltet

For at tilnerme sig et forskningsfelt bevager man sig gennem forskellige faser, hvoraf
nogle vegter det teoretiske og andre er mere empiringre. Disse strategier er at forstd som
mader at tilegne sig en viden om det, man som forsker ensker at beskaftige sig med som
vidensomrade. Det gor sig derfor ogsa galdende for nervarende projekt, hvor den forste
indkredsning af det empiriske omrade, bestod i at satte mig ind i, hvordan jeg bedst
kunne undersoge de problemstillinger, jeg gerne ville belyse gennem en fanomenologisk
tilgang. Det er at tenke som en art forelskelse, hvor selve det at komme i kontakt med
den udkérne kan virke fjern til at begynde med, da der kun er sparsomme bereringsflader
og stor grad af generthed. Og ved at vere universitetsuddannet og have en humanistisk
baggrund har omgangen med svart syge varet begraenset til personlige haendelser, samt
forskningserfaringer, jeg tidligere har gjort mig. Derfor har det kravet en vis portion mod
at opsege personer, der har beskaftiget sig med den type problemstillinger i arevis, om
end det har veret med et praktisk sigte. Jeg valgte at starte ud med at etablere kontakt
med sjelesorgere pa hospitaler rundt omkring i landet, samt tilknyttede religiose ledere
fra muslimske trossamfund. Det umiddelbare formal var at tilfredsstille min nysgerrighed

om, hvordan det er for professionelle at yde stotte til mennesker, der er bererte af sver



sygdom og krise. Den underliggende hensigt var at undersege pa hvilke mader, jeg kunne
fa adgang til egnede informanter til undersegelsen. Ud fra disse 14 interviews fik jeg blik
for informanternes situation og erhvervede mig viden omkring, hvordan trosautoriteter

fra forskellige trossamfund valger at omgés den lidelse, som de bliver prasenteret for.

Som del af tilneermelsen til forskningsfeltet opnaede jeg desuden tilladelse til at kontakte
personer tilknyttet et rehabiliteringscenter for kraeftramte. Jeg foretog her i begyndelsen
af forskningsprocessen en rakke religionspsykologiske test udviklet af den amerikanske
professor 1 religionspsykologi, David M. Wulff, der senere assisterede mig 1 at analysere
resultaterne i forbindelse med et forskningsbesog i USA.* Af de 19 testdeltagere fra
rehabiliteringscentret var to egnede som informanter. Samtidigt tydeliggjorde testen de
forskellige reaktioner pa at blive adspurgt omkring trosmaessige aspekter 1 forbindelse

med at vaere blevet berert af alvorlig eller livstruende sygdom.®*

Den naste fase 1 tilnermelsen bestod 1 at foretage deltagerobservation pa fire forskellige
medicinske afdelinger, som jeg bl.a. havde etableret kontakt med gennem den tilknytning
til Det Sundhedsfaglige Fakultet, som forskningsprojektet medferte. Den ene afdeling,
som jeg fik lov at observere pa, beskaftiger sig udelukkende med problemstillinger, der
vedrarer at have en anden etnisk baggrund og et kompliceret symptombillede, der kraever
en ngjere udredning. Afdelingen gav tilladelse til to dages observationer fordelt over et
par méaneder. Den sparsomme tid skyldtes stor eftersporgsel pa videnskabelig indsigt i
deres patientgrundlag, samt en udtalt etisk omhu. De har derfor valgt at beskytte deres
patientgruppe mod indblanding fra udefrakommende, som forskere mé betragtes som. Da
der ikke var tale om kreefttilfelde blandt deres patienter, foregik deltagerobservationen
udelukkende med det sigte at opna indblik i de omkringliggende problemomréder, der
opstar ved at vare nedsaget til at orientere sig i det danske sundhedssystem og vare
besveret deraf. Det kan skyldes ens sygdomsforstaelse eller faerre sprogferdigheder.
Under dette feltarbejde, der 14 i starten af perioden, hvor deltagerobservationerne fandt
sted, blev det s@rdeles tydeligt for mig, at de problematikker, som patienter med anden
etnisk baggrund slds med, ikke ligner de vilkér som de fleste patienter med dansk etnisk

baggrund har at forholde sig til. De storste forskelle ligger i svert belastende psyko-

8 Forskningsresultaterne blev formidlet pa den international konference for religionspsykologi afholdt
under IAPR i Bari, Italien 2011.

6% Testen viser sig at vaere for kraevende for terminale patienter at gennemfere, hvorved den udgér som del
af det empiriske materiale, som jeg fremlegger. Jeg naevner den, fordi den blev anvendt til rekruttering.



sociale forhold, som tit overgér de fysiologiske problemer, som patienter derfor velger at
nedprioritere. Det kunne fx vare, at en mor til fire var dybt bekymret for sin @ldste
dreng, der netop var blevet faengslet, s& hun derfor ikke formaede at regulere sin
diabetesmedicin efter legens anvisninger. Eller at en traumatiseret mand, der var flygtet
fra politisk fangenskab, frygtede for ikke at opnd dansk statsborgerskab grundet
manglende sprogferdigheder og derfor ikke kunne overse at tage sin depressionsmedicin.
Efter denne korte deltagerobservation stod det klart for mig, at de udfordringer, der er
forbundet med at vere alvorligt eller livstruende syg i et land, som man ikke er vokset op
1, kraever ekstra ressourcer. Disse kan tilferes udefra enten som stette fra parerende eller
sundhedsprofessionelle. Dette er hardt tiltreengt, da alene det at finde rundt pa et sygehus
som analfabet er en uoverkommelig opgave. Eller at turde lade sig undersoge af en
mandelig lege, hvis man tidligere har oplevet seksuelle overgreb udfert af kittelkledte
mand som led 1 fengsling og tortur. De mangeartede problemstillinger inden for det at
have en anden etnisk baggrund som patient blev en erfaringsmassig realitet, som jeg

kunne tage med mig videre, nér jeg selv skulle foretage forskningsinterviews.

Placeringen af de efterfolgende deltagerobservationer pa tre andre medicinske afdelinger
sargede for, at jeg fik fordelt empiriindsamlingen over Jylland, Fyn og Sjelland. Herved
ogede jeg chancerne for at modtage informanter fra divergerende geografiske omrader.
Feltarbejdet 1 Jylland foregik pa en onkologisk afdeling med et tilknyttet palliativt team. I
lobet af de tre uger, hvor jeg gastede afdelingen,” niede jeg at stifte bekendtskab med
behandlingsproceduren for kraeftramte, s& den fremstod i sin helhed fra diagnosticering
og helbredskontrol over stralebehandling til ophold pa sengeafsnit, samt en rundvisning i
kapellet og det dertilhorende stillerum.®® Herunder pabegyndte jeg deltagerobservation af
udgidende besog af det palliative team, samt deltog pa tverfaglige konferencer med
leegerne tilknyttet afdelingen. Desuden fik jeg ganske ekstraordinert mulighed for at

overvare en sjelesorgssamtale, som ellers havde vearet lukket land for mig.

Ved efterhdnden at vare delagtiggjort 1 forskningsfeltet, fik jeg yderligere adgang til to

medicinske afdelinger, der specifikt adresserede palliative behov. Derfor tilbed de 1 langt

% Dette tidsrum blev fordelt over et par méaneder grundet praktiske forhold.

% Da kapelmesteren og hospitalsprasten viste mig rundt foregik det ogsa i de kalderrum, hvor afdede
patienter bliver bragt til kapellet under hospitalet. Til trods for at seks timers reglen er afskaffet i 1979, lod
man stadig de afdede ligge i dette tidsrum, hvis ikke det havde veret tilfeeldet inden, for at sikre sig at
dedstegnene var endeligt forekommende.



starre udstrekning grundlag for rekruttering. Derfor ligger de deltagerobservationer, jeg
her har foretaget, til grund for de beskrivelser af informanter og pérerende, som jeg
redegor for gennem de empiriske fortellinger. Jeg besagte begge afdelinger lebende over
tolv méneder, hvor deltagelsen blev struktureret ud fra personalets overskud, potentielle
informanter, samt de forpligtelser, jeg havde andetsteds. De to afdelinger adskilte sig fra
hinanden derved, at den ene havde indlagte patienter, mens det andet sted modtog disse
ambulant. P4 sengeafsnittet deltog jeg pa tverfaglige konferencer, medvirkede ved
stuegang og til personalemeder, samt flere runder af udegdende besog. Jeg fik desuden
lov til at opsege patienter og bede om tilladelse til at inkludere dem 1 projektet. Dertil
bidragede de tilstedevaerende sundhedsprofessionelle og professionelle omsorgsydere til
belysning af specifikke problemstillinger. Der hvor behandlingen foregik ambulant, fik
overvaerede jeg patientsamtaler med sygeplejersker og kom med til laegekonsultationer,
nar patienter og deres parerende gav tilladelse. Desforuden blev jeg integreret som del af
afdelingens forskergruppe og fik indsigt i det at forske og behandle patienter 1 palliative
forlgb. Herigennem stod det klart for mig hvilke forudsatninger, der mé vere tilstede for
at rekruttere egnede informanter til et forskningsprojekt, der ensker at belyse tro som

feenomen under palliative forleb.

3.1.1 Forholdet til religiositet, dod og etnicitet

Forholdet til tro i en dansk sundhedsfaglig kontekst far et konkret udtryk, da jeg enskede
at finde frem til troende kreeftpatienter pd de medicinske afdelinger, hvor jeg var tilstede
som observater. Det viste sig som en vanskelighed, som empirien lobende vil belyse. En
vaesentlig arsag var, at det ikke er entydigt, hvornar man betragter patienter som religiost
troende.”” Hverken nér det drejer sig patienter, der er tilknyttet trossammenhznge, som
fx en menighed, eller patienter, der blev holdt op mod de inklusionskriterier, som gelder
forskningsprojektet. Nar vurderingen om patienten er troende, sker i1 en hospitalskontekst,
peger empirien pa, at kategoriseringen ’troende patient’ bliver udlest af en rekke ydre
kendetegn. Som fx nar personalet ser efter tegn pa religigsitet, som terklaeder, religiose

smykker eller andre symbolske genstande.®® Denne eksterne vurdering stotter sig til det,

571 denne sammenhzng anvendes "religios troende’ og “troende’ pé lige fod, da begrebet "troende
kreeftpatienter’, anvendes om dem, hvis tro star i forhold til en religios tradition.

%8 Disse tegn, som sociologen Erving Goffmann kalder ’social information’, anvendes ogsé ved tildeling af
en etnisk kategori, som X ‘etnisk dansk’ (Meller, 2009, s. 45).



der kan konstateres med det blotte gje. Men som jeg har konstateret gennem samtaler
med de adspurgte kraeftpatienter, er det ikke fyldestgerende for at kunne udlede, hvornar

sundhedspersonalet har med patienter at gore, for hvem tro har betydning.®

Den manglende indsigt i, hvorndr man har med troende patienter at gere, skyldes 1 de
fleste tilfelde en tilbageholdenhed blandt sundhedsprofessionelle, der udmenter sig 1, at
der sjeeldent sparges direkte ind til patientens trosforhold. Som oftest sperges der kun pa
foranledning af, at patienten har antydet noget, der har med religios tro at gere eller hvis
den sundhedsprofessionelle “har det pd fornemmelsen’.” Nér jeg har spurgt, hvordan det
kan vere, at det forbehold ger sig geldende, har personalet svaret, at det udspringer af en
hensyntagen til hverken at ville optreede missionerende eller satte spergsmalstegn ved
patientens tro. Begrundelsen for at springe dette samtaleemne over er, at man ikke ensker
at forstyrre patientens livsforstaelse eller komme til at optreede upassende, hvis personen
ikke er troende. Disse forbehold er velkendte inden for sygeplejen (Overgaard, 2003, s.
23). Det Etiske Réads anbefalinger for andelig omsorg for deende gor opmaerksom pa, at
det nemt anses for at vaere graenseoverskridende at adressere patienten og de parerendes
trosforhold (Det Etiske Réd, 2002, s. 16ff). Til trods herfor indgér eksistentiel, spirituel
og religios omsorg som del af den palliative pleje (Merch & Boman, 2015). Det er derfor
serligt problematisk at undvige at tale om tro 1 en sundhedsfaglig kontekst, der bererer
deende. Det ma antages at vaere en forudsetning for at yde en helhedsorienteret pleje, at
man ter sperge ind til det livssyn og eventuelle trosgrundlag, som patienten orienterer sig
ud fra. Ellers besverliggores det at yde en adekvat form for eksistentiel, spirituel og

religios omsorg, nar man kan ikke medinddrage patientens egen virkelighedsforstaelse.

Men det kan vare et berettiget forbehold, som sundhedspersonalet arbejder ud fra, da det
at praktisere sin tro 1 en dansk kontekst opleves som uhyre privat (Fisker, et al., 2012).
Det at tale om religion og tro er nesten omgardet af et tabu, hvilket til dels kan skyldes
sekulariseringen, hvor religionsudevelse udelukkende finder sted 1 privat regi eller 1
offentlige rum indrettet til dette formal (Geertz, et al. 1999, s. 15). Det ligger derfor som
en samfundsmassig premis, som de fleste ’almindelige danskere’ er socialiseret til at

opfatte som 'normal adferd’ (Hejsgaard, et al., 2005; Krogsdal, 2012). Sandsynligvis er

% Det minder om den eksterne kategorisering eller selvidentificering, der finder sted, nir etniske forskelle
regnes for betydningsfulde af henholdsvis majoritets- eller minoritetsgruppen (Mgller, 2009, s. 36-37).

7 Jeg har ogsé medt eksempler pi meget garvede sygeplejersker, for hvem det var naturligt at sperge ind
til patientens livssyn og at henvise til hospitalspraesten, nar det viste sig at vaere relevant.



det en stor del af baggrunden for, at det falder sundhedspersonalet svaert at sperge ind til
patientens trosforhold. Nar det at sperge ind til et personligt trosforhold optrader som en
begraensning for den almindelige samtale, kan det ogsé skyldes, at sundhedspersonalet
ikke selv er afklaret omkring deres egne trosforestillinger. Derved foreges folelsen af, at

man leber en risiko for at overtraede sine egne granser eller trede den anden over taerne.

Udover angsten for at optraede upassende er der ogsa en anden form for bereringsangst,
der ligger bag forbeholdet for at sperge ind til andres tro. Som navnt vil en samtale om
tro, let aktivere spargerens egne trosforestillinger. Og 1 en sundhedsfaglig kontekst, hvor
det hovedsagelig er den evidensbaserede forskning, der teller som gyldig viden, kan det
virke modsetningsfyldt at diskutere eller italesatte det, som oftest bliver betragtet som
’irrationelle forestillinger’.”' Samtidig kan det virke som om, man giver en ’irrationel’
form for virkelighedsforstaelse legitimitet. Handlingen kan derfor virke udfordrende for
det sandhedsparadigme, som kan genfindes i de dele af den sundhedsvidenskabelige
diskurs, hvor man rent historisk har gjort op med religion som en overordnet

forstaelsesramme for mennesket og naturen (Foucault, 2000; Hoffmeyer, 2009, s. 41ff).

Som konsekvens heraf overlades det ofte til patienterne selv at oplyse om, hvorvidt de
har et aktivt eller slumrende trosliv, samt om de har behov for stette og vejledning til at
udove eller udforske deres tro.”* Der er derfor en vis sandsynlighed for, at patienterne
reagerer med at vare tilbageholdende med at ytre sig om deres behov for stette ind 1 det
trosmassige omrade. Det skyldes de samme forbehold, som ogsé sundhedspersonalet er
konfronteret med. Det virker upassende at tage hul pa et sadant emne, nar det ikke er en
del af den gangse form for kommunikation. Nar patienterne forseger at orientere sig
omkring personalets holdninger eller formulere sig omkring deres tro eller trosidentitet,
overlades de med ansvaret for at initiere samtaleemnet selv, da sundhedspersonalet som
naevnt finder det "upassende’ at starte samtalen. Som eksempel kan tjene en situation, jeg
oververede som del af feltarbejdet, hvor en kvinde, der led af vejrtreekningsproblemer
grundet sin lungekraeft, sad pa sengekanten, for hun skulle ud pa toiletbeseg. Henvendt til

sygeplejersken udbred hun: “Jeg gleder mig til Han kommer og henter mig”, hvorved

" Er man endnu mere afstandstagende over for religios tro, kan man hande at betegne det som ’overtro’.

2 Her kan der for de etniske minoritetspatienter veere tale om en ’dobbelt anderledeshed’, da deres behov
for at forholde sig til deres trosmassige stésted kan blive anset som et kulturelt dogme. Samtidig kan
klassificeringen af at veere muslimsk patient’ udlese en reekke s@rordninger, der ikke nedvendigvis tager
udgangspunkt i patientens livssyn (Baig, et al., 2010, s.17).



hun enten hentydede til sin afdede mand eller en hejere magt. I stedet for at gribe det
som en indbydelse til at tale om hendes forestillinger om deden og dens snarlige komme,
slog sygeplejersken det hen med et smil og sagde; "Nd, kan du ikke li’ at veere her?”,
hvorefter hun fortsatte med at gere patienten klar til toiletbesoget. Eksemplet viser,
hvordan patienter er athengige af, om den pageldende lege eller sygeplejerske reagerer
pa invitationen til at tale om tro med vedkommende. Ellers kan emnet forblive uberort,

selvom det opfattes som vitalt for patientens eller de parerendes oplevelse af livskvalitet.

Det kan undre, at patientens tro ikke levnes mere plads og taletid, nar dette menneske star
ved gransen af sit levede liv, hvor der optrader en raekke eksistentielle spergsmal, som
videnskaben ikke kan besvare, men som religion giver et bud pé at kunne forholde sig til
(Merch & Boman, 2015). Men det er ikke det eneste omrade, som kan veare praget af at
vare uberorte 1 den interaktion, der foregar mellem sundhedspersonale og patienter. En
af de andre bereringsflader, hvor der kan vare tale om bereringsangst, som har haft
direkte indflydelse pa dette forskningsprojekts udformning, drejer sig om at konfrontere
sig med deden. I forbindelse med at omtale deende patienter 1 personalegruppen har der
under feltarbejdet vaeret eksempler pé, at de professionelle har anvendt et sprogbrug, der
enten var meget teknisk, som beskrev hvilke komplikationer, der var tilstedt patienten,
hvoraf nermest kun en fagperson kunne udlede, at der var tale om livstruende sygdom.
Eller at man har anvendt koder som: "Patienten er afsluttet”, hvilket 1 de fleste tilfelde

ville betyde, at personen var afgiet ved deden.”

Andre gange har man anvendt formuleringer, der 14 taettere pa hverdagssproget, sasom:
“"Hun har ikke langt igen”, "jeg er spceendt pa, om han kan holde sig pd benene en mdned
mere” og “hun virker mere sveekket end sidst”. Udtrykkene beskriver en sundhedsfaglig
vurdering, som man ogsd kan relatere til som leegmand. Nedlagt i disse udsagn er en
rekke betragtninger om deden og de bedste mader at formulere sig om dens komme.
Sjeldent bliver disse overvejelser om patientens foranstdende ded delt direkte med
vedkommende selv. Her oplevede jeg, at det som oftest forst var pa foranledning af en
forveerring af personens tilstand, at man tog hul pa en samtale omkring deden og de

behov, der folger af at leve i dens naerhed. Deden var pa den made allestedsnarveaerende i

kraft af at omgés en livstruende sygdom, mens den officielle italesettelse af den kun

¥ Da der befinder sig en del kroniske patienter inden for det palliative behandlingsomrade, kan der derfor
ogsa veere tale om, at patienten er overgéet til anden behandling og derfor er afsluttet i dette regi.



forekom ved bestemte lejligheder. Jeg husker is@r en legesamtale med en patient og
parerende, som jeg overvaerede pa et af de medicinske afsnit. Under samtalen maétte
leegen bekreafte, at kreeftsvulsten, som patienten tidligere havde faet konstateret i maven,
og som ikke kunne fjernes, desverre var vokset. Da personen selv havde haft bange
anelser og var i stand til at maerke, hvordan maven feltes mere hérd end ferhen, benyttede
leegen en spargeteknik, hvorved patienten selv artikulerede sine bekymringer og sin angst
for de @ndringer, der var sket.”* T stedet for at give patienten en dedsdom’ kunne leegen
med stor indlevelse bekrafte fornemmelse af, at der var noget galt. Dermed opstod der et
utroligt paradoks. For patienten blev beroliget ved at fa vide, at han havde haft ret og
havde market rigtigt, samtidig med at den besked, der egentlig 14 1 bekraftelsen, var lig

med at sygdommen var blevet forverret, og han derfor var kommet tattere pa deden.

Det var et fellestrek ved de onkologiske og palliative afdelinger, jeg var i1 kontakt med,
at daden ikke blev fremstillet som en barsk realitet, men snarere som et muligt udkomme
af at vere blevet diagnosticeret med uhelbredelig cancer. Og at grunden til at befinde sig
1 et palliativt forleb, skyldtes de udvidede muligheder for symptomlindring. Men som det
blev understreget over for mig utallige gange, nar jeg habefuldt mente, at de forskellige
patienter nok overlevede, nar de nu selv var sa opsatte pa det, s var alle blevet henvist af
ganske gode arsager. Derfor skulle jeg gentagne gange justere pa mine forventninger om,
at jeg kom til at se de forskellige informanter igen. For 1 og med at der ind imellem gik
en rum tid imellem mine besog pa de forskellige afdelinger, skete der ogsa en hurtigere
udvikling 1 de patientforleb, jeg fulgte, hvorved jeg kom til at opleve flere dedsfald fra

sidelinjen. Enkelte var til at forudse, mens andre fandt sted meget pludseligt.

Alt efter involveringsgraden kunne beskeden om en af disse patienters ded overleveres
mere eller mindre faktuelt. A la: ”Gerda dode i sidste uge efter at veere blevet overfort til
hospice”. Eller: "Stuen er stadig ledig efter, at Anton dode i fredags”. Pa sin vis fremstar
de samtaler, jeg oververede om deden, som bade fortrolige og fremmedgjorte, hvilket
kunne fi dedsprocessen til at optraede som hemmelighedsfuld. For det virkede som om,
at personalet beskyttede patienter og parerende fra at opna indsigt i, hvordan de egentligt

tenkte, at det stod til. Det gjorde, at jeg gennem deltagerobservationen kunne fole, at jeg

™ Fremgangsmaden, som lazgen benyttede i samtalen, ligner den kommunikationsteknik, der anbefales til
brug ved ’alvorlige beskeder’, hvor legen sikrer sig et kendskab til patientens sygdomsforstaelse samt
tidligere erfaringer, og hvor det at holde pauser og vare empatisk tilstede, tillegges vaegt (Back, Arnold, &
Tulsky, 2009, s. 28-29; Johansson & Nielsen, 2015, s. 92ff).



14 inde med en sarlig form for viden, som kunne anvendes til enten at distancere mig fra
patienterne med, eller til at involvere mig uden at gore direkte brug af de oplysninger, jeg

13 inde med. Jeg valgte det sidstnavnte.

Den sidste ting, som jeg vil n@vne, inden jeg gor rede for min rekrutteringsstrategi, som
dette afsnit danner baggrund for at diskutere, er det forhold til patienter med anden etnisk
baggrund, som optradte pa forskellige afdelinger. Med undtagelse af afdelingen, hvor
man specifikt fokuserede pa patienter med anden etnisk baggrund, s var det et mindretal
af patienterne, der havde en anden baggrund end dansk. Alligevel opstod en fornemmelse
af, at afdelingen kunne vere lidt 1 vildrede, om de gjorde det godt nok overfor patienter,
som sundhedspersonalet ikke umiddelbart kunne identificere sig med.” I forlengelse af
det, oplevede jeg flere gange, at sygeplejersker var henne og sperge mig til rdds om den
muslimske kultur, eller ville diskutere forskellen mellem at ville vere retferdig og yde
den samme form for behandling overfor alle og fele sig kritisk overfor det, som de
opfattede som en kraevende mentalitet fra nogle af de péarerende til patienter med anden
etnisk baggrund. Det, der gjorde det prekeert at diskutere de opfattelser og divergerende
erfaringer, der var tilstede blandt personalegruppen, bestod af en angst for at blive tolket
som fremmedfjendsk eller racistisk. Derfor tog det lengere tid, for tilliden til, at man
godt kunne diskutere sine erfaringer med mig som forsker, opstod. Den tilbageholdenhed
var ogsa tilstede internt i personalegruppen, hvilket almindeligvis gor det svarere at
rydde op i1 misforstaelser og indlere nyt om patienter med en anden kultur (Kristiansen,
2014). Samtidig fastholder det nemt personalet og patienter i stereotyper, ikke at turde
sige sin mening abent, i stedet for at a4 et dybere kendskab til hinanden (Kleinman &
Benson, 2006). Som en parerende med dansk etnisk baggrund, hvis gode veninde havde
kenyansk baggrund, formulerede, er etnicitet ikke interessant 1 sig selv: “Det er vores
opfattelse af etnicitet, der gor det interessant at studere”. Det er ligeledes tilfeeldet med

etnicitet som fa&nomen i det sundhedsfaglige felt.

Den sundhedsfaglige tendens til at systematisere viden pa en for faget brugbar facon, har
tit efterladt mig med et indtryk af, at sundhedsprofessionelle eftersporger kategorier og

standardiserede losninger for patienter, der adskiller sig fra ’gennemsnitsdanskere’, for at

> Dette er en grundleeggende problematik, som tit opstdr ved at beskeeftige sig med noget, der fremstér
som ’fremmedartet’. Det kan afstedkomme det, der inden for sociologisk forskning kaldes for ’othering’,
hvor *den anden’ bl.a. ekskluderes gennem sit tilhersforhold til en minoritet (Krumer-Nevo & Sidi, 2012).



yde den bedste mulige pleje.’® Ved at tale om patienter med anden etnisk baggrund som
‘'muslimske patienter’ eller ’etnikere’ tages kategorier 1 brug for patienter, der er meget
forskellige indbyrdes. Ofte ligner behovene blandt etniske minoritetspatienter de etnisk
danske patienters behov mere, end kategoriseringen legger op til (Kristiansen, 2014, s.
190). Ved at betegne patienter ud fra deres etniske kendetraek forskyder fokusset sig fra
lighederne til de forskelle, man havder, er vigtige at imedegd. Dermed kan det at tildele
en etnicitetsbetegnelse virker essentialiserende, dvs. at personens kvaliteter eller kerne
bliver gjort identisk med den kulturelle eller etniske baggrund (Johnson m.fl., 2004).”
Uden at uddybe disse tendenser yderligere vender jeg blikket mod de betingelser, der var

tilstede for rekrutteringen, hvilket indbefatter strategierne for inkludering af informanter.

3.1.2 Rekrutteringsstrategier og inklusionskriterier

De anvendte rekrutteringsstrategier for at komme i1 kontakt med velegnede informanter er
antydet flere gange 1 og med, at jeg har udpeget de overvejelser, som jeg har gjort mig i
forbindelse med tilnermelserne til forskningsfeltet. Jeg vil dog precisere de vigtigste af
disse strategier for at give indblik 1, hvordan inklusionen af informanterne har formet sig
ud fra dette. For at begrunde det er det nedvendigt at vedstd mig den bekymring, der var 1
starten af forskningsprojektet. Jeg var nemlig 1 tvivl, om det overhovedet var muligt at
skaffe informanter med den sarlige profil, som jeg efterspurgte. Bekymringen skyldtes
en usikkerhed pa, hvordan jeg kunne komme i kontakt med troende kraeftpatienter, samt
de udfordringer, der siges at vaere forbundet med at bedrive forskning blandt patienter
med etnisk minoritetsbaggrund. De udfordringer blev udpeget for mig 1 sundhedsfaglig

og samfundsvidenskabelig forskningssammenhang.

Inden for det sundhedsfaglige regi bestar udfordringen med at rekruttere patienter med
anden etnisk baggrund til dels af, at der er lavere forekomst af krefttilfeelde blandt den
forste generation af migranter.”® Denne viden bunder dels i international forskning
(Fazio, et al., 2005; Owens & Randhawa, 2004; Schwartz, et al., 2003) og 1 klinisk
erfaring. Det sidstnavnte matte jeg selv sande efter at have dannet mig et overblik over

patientjournaler med udenlandsk klingende navne pa de medicinske afdelinger, jeg var

7% Det bevirker let en forskelsbehandling, der ikke svarer til patientens behov (Kristiansen, 2014, s. 200).

" Den essentialistiske indstilling er i overensstemmelse med at praktisere et statisk kulturbegreb, hvilket
har sit udspring i at teenke kulturer som adskilte og uforanderlige (Mgller, 2009, s.35ff).

" Andelen af kreefttilfzlde er stigende blandt forste generations migranter, hvilket gor det forventeligt, at
nar befolkningen @ldes, vil flere blive ramt af kraeft (Arnold, Razum, & Coebergh, 2010).



tilknyttet.”” Denne iagttagelse underbygges ligeledes af den forskning, der er pabegyndt i
en dansk kontekst (Kristiansen, Tjernhej-Thomsen, & Krasnik, 2010; Norredam et al.,
2012; Norredam, et al., 2007). Her foreligger adskillige registerstudier, der bl.a.
sammenligner mortaliteten mellem kreftpatienter med dansk og anden etnisk baggrund.
Til trods for vanskelighederne ved at sammenligne de to grupper, grundet forskel pa
krefttyper mv., fremstir den endelig andel af krafttilfeelde for gruppen med anden etnisk
baggrund at vaere cirka en tredjedel mindre end majoritetsbefolkningens (Norredam et al.,

2014). Det afspejler sig sdledes ogsé i et mindre udvalg af velegnede informanter.

Som en anden udfordring optraeder en velbegrundet mistanke om, at kreftpatienter med
etnisk minoritetsbaggrund bliver diagnostiseret pa et senere stadie i sygdomsforlebet end
kraeftpatienter med dansk etnisk baggrund (Norredam et al., 2007). Det er sandsynligt, at
de ogsa bliver henvist betydeligt senere til palliativ behandling og derfor er langt mere
belastet af sygdommen, hvilket underbygges af den internationale forskning pd omradet
(Evans m.fl., 2011). Arsagerne hertil er sammensatte. Dels er der en udbredt viden om
lavere forekomst af kraeft blandt etniske minoritetspatienter, hvilket indvirker pa de
sundhedsprofessionelles skon af symptomerne.*® Det er reelt, at der generelt er farre
tilfelde af kraeft og andre livsstilssygdomme, der praeger symptombilledet (Kristiansen,
2014). Men samtidig er der farre henvisninger til den palliative indsats og mindre viden
om palliation blandt kreftramte med anden etnisk baggrund. Dertil kommer kritikken
om, at serviceudbuddet er kulturelt utilpassende, hvilket tilsammen bevirker, at der
internationalt set er en mindre andel af kraeftpatienter med anden etnisk baggrund at finde

1 det palliative behandlingsregi (Evans m.fl., 2011; PRISMA m.fl., 2012).

I en dansk sammenhang har sociologen Mette Raunkjar undersggt nogle af de uformelle
barrierer, der kan medvirke til, at kreeftpatienter med etnisk minoritetsbaggrund ikke 1
samme grad forefindes inden for palliative forlgb. I den interviewundersegelse, hun har
forestdet om @ldre med anden etnisk baggrund og deres parerendes forestillinger om
deden, har hun bl.a. spurgt ind til kendskabet til palliativ behandling og ret til offentlig
statte undervejs 1 dedsforlebet. Studiet viser, at flere mangler viden og information

omkring de stettemuligheder, der foreligger 1 form af kommunale plejeanordninger og

7 Saledes var der kun to ud af ca. 120 patienter med udenlandske efternavne under en af disse optzllinger
pa en af afdelingerne, hvoraf den ene patient stammede fra Tyskland, mens den anden kom fra Grenland.
* To af informanterne med anden etnisk baggrund eksemplificerer det at vaere blevet diagnostiseret senere
end forventeligt, da man grundet deres etniske baggrund undlod at tolke symptomerne som tegn pa kreeft.



palliativ behandling (Raunkjaer, 2012). Herudover konstaterer hun, at der forefindes en
gensidig forventning om, at bern eller andre familiemedlemmer varetager plejen af den
aldste generation, nar denne naermer sig deden. Det skyldes, at man stadig anser det som
ens sociale forpligtelse, selvom andre tendenser ogsa spores blandt den yngre generation,
der er opvokset her 1 landet (Raunkjaer, 2012). Dette modsvares dog af et studie foretaget
af folkesundhedsforsker Maria Kristiansen omkring overvejelser om re-migration.®' Her
svarer 29 midaldrende kvinder med mellemostlig eller fjernestlig baggrund, der alle har
en kronisk lidelse, at de helst vil blive 1 landet, nér de bliver gamle. Det skyldes dels
familieforbindelser og tilhersforhold, men ogsa en klar bevidsthed om den stette som
®ldre og syge modtager fra det danske samfund (Kristiansen, Kessing, Norredam, &
Krasnik, 2015). Da der her er tale om faste brugere af sundhedsvasenet, samt en yngre
del af befolkningen, antyder det, at der med tiden vil ske @ndringer i forventningerne og

brugen af de ydelser, der er tilstede ved livets afslutning.

Derfor kan de nuvarende arsager til en lavere forekomst af potentielle informanter med
anden etnisk baggrund tilskrives aktuelle sundhedsmassige og —politiske samt kulturelle
forhold. Det indbefatter de fremlagte sundhedsforhold som andelen af krefttilfelde,
levevilkar, re-migration og uformelle barrier som manglende sprogkundskaber og
oplysning om de tilbud, der forefindes. Dertil kommer en rakke forbehold mod at
udstille sit sygdomsforlgb, som har baggrund i1 kulturelt baserede holdninger til sygdom
og ded (Tezcan-Giintekin, 2015). Disse forhold har bidraget til at selve rekrutteringen af
patienter med anden etnisk baggrund tog lengere tid end forventet. Dernaest ma de
udfordringer medtankes, der skyldes at det, som enskes undersogt, ikke altid fremstar
som meningsfuldt for potentielle informanter. Man ma derfor som forsker begrunde sin
forskning, sa den fremstar som relevant for de implicerede. For der finder ofte en subtil
form for stigmatisering sted, nr man forseger at undersoge forskelle, som undersogelsen
selv er med til at udpege. Saledes fremstér rationalet for mange undersegelser, hvor man
udskiller den del af befolkningen, som har en anden etnisk baggrund, som et argument

for disse forskelles gyldighed.* Derved fastholdes dikotomien mellem den magtfulde del

81 *Re-migration’ er den term, der benyttes om migranter, der rejser tilbage til oprindelseslandet. Hvis
mange &ldre migranter forlader vaertslandet kan det fungere som endnu en forklaring pé, hvorfor der er fa
patienter med anden etnisk baggrund i palliativ behandling.

%2 Det stod forst klart for mig efter at have diskuteret disse forhold med folkesundhedsforsker Maria
Kristiansen, der med sin baggrund i etnicitetsforskning inden for sundhedsomradet udpegede for mig, at
jeg var ved at replicere de antagelser, som disse forskere havde gjort sig om ’de andre’.



af befolkningen, der underseger og dem, der undersoges, da man ikke er blevet enige om

praemissen for de kategorier, der anvendes eller antages (Meller, 2009).

Efter overvejelserne omkring rekruttering fulgte den navnte usikkerhed pa, hvordan det
skulle kunne lade sig gore at opsege troende kreaftpatienter 1 palliative forleb. Under
deltagerobservationerne blev mine bange anelser forsterket. For her lod den sparsomme
registrering af patienternes trosforhold sig konstatere pd samme made som det lave antal
af patienter med anden etnisk baggrund. At der ikke var tilgengelige oplysninger
omkring patienters trosforhold, hverken skriftlige eller mundtlige, grundede for de fleste
afdelingers vedkommende i de tidligere anferte forbehold, men ogsa pga. den pékravede
beskyttelse mod offentligt at registrere patienters religiose tilhorsforhold.*® Heri optradte
der et paradoks 1 den kliniske praksis, der bliver benyttet i den palliative indsats. For
personens trosforhold er anfort som et punkt, man ber komme ind pa under den forste
samtale, man forer med patienten. Denne samtale er vigtig, da den danner udgangspunkt
for anamnesen, som er patientens fremstilling af sin sygdomssituation, som personalet
tager afsat 1, nar de beslutter sig for behandlingen. At man ikke afklarer, hvorvidt tro er
af betydning for patienten pad dette tidspunkt, blev af personalet forklaret med det
tidspres, der er forbundet med at komme igennem alle samtalepunkterne. Desuden mente
de, at placeringen af spergsmalet om patientens tro mellem mere faktuelle forhold, sdsom
familiemedlemmer, sovnrytme og afferingsmenster, fik dem til at afstd fra at sperge ind

til personens livssyn, alene af den grund, at det ville virke underligt 1 samtaleforlabet.

Holdt op imod at de inklusionskriterier, som jeg har gjort geeldende for at kunne besvare
forskningsspergsmaélene, har det varet nedvendigt at udvikle en rakke forskellige
rekrutteringsstrategier. Samtidigt er de inklusionskriterier, der danner udgangspunkt for
rekrutteringen, blevet tilpasset, s& de bade modsvarer forskningens formal, samt tager
hensyn til den kliniske kontekst for undersegelsen. Inkluderingen af en informant med
dansk eller anden etnisk baggrund sker derfor pa baggrund af at have faet konstateret
uhelbredelig kraeft eller vaere 1 et palliativt behandlingsforleb som kroniker, deende eller

en kategori, der svarer dertil.** Patientens etniske tilhersforhold afklares ved at sporge til

% Ifolge Datatilsynets "Lov om offentlige myndigheders registre’ lov 294, kapitel 3 §9, stk.2, md offentlige
myndigheder kun registrere oplysninger om ’race, religion og hudfarve’, hvis det er nedvendigt for
varetagelsen af registrets opgave (“Datatilsynet: Lov om offentlige myndigheders registre”, 1978).

% En af de kvindelige informanter med anden etnisk baggrund var siledes hverken erklaeret uhelbredeligt
syg eller tilknyttet et palliativt team, men led under flere folgevirkninger fra brystkraeftforlebet, som gjorde
hende berettiget til at modtage palliativ behandling.



personens baggrund og selvopfattelse, hvorved etnicitet afgeres ved selvidentifikation.
Hvis nationalitet udger identifikationsgrundlaget for ens etnicitet, refererer jeg denne
selvforstdelse. Derudover kraever kriterierne, at informanten opfatter sig som troende og
helst skulle have et aktivt trosforhold, for personen blev syg. For at omga de betingelser,
jeg forefandt i indretningen af den kliniske praksis, samt de forbehold, der som navnt ger
sig geldende for trosudtryk 1 en dansk kontekst, vaelger jeg at anvende formuleringen
for hvem tro har betydning’ for at inkludere patienter ud fra egen vurdering omkring tro.
Herved laegges vagten ikke pd det formaliserede trosforhold, der afspejler sig i en
tilknytning til et bestemt trossamfund, men beror pa personens vurdering omkring tros
betydning for deres livssyn og sygdomsforlgb. Inklusionskriteriet er derved i overens-
stemmelse med det teoretiske afsat i en faenomenologisk livsverdensforstaelse og det

teoretiske begreb 'lived religion’, som jeg fremlagger i kapitel 4.

Som en aktiv rekrutteringsstrategi for at komme i kontakt med disse svert tilgaengelige
kreeftpatienter valgte jeg tidligt i forlabet at sprede empiriindsamlingen ud, s& den bade
berorer kraftpatienter i rehabilitering, palliative forleb og aktiv behandling, som jeg satte
mig 1 forbindelse med via behandlingsstederne. Dertil kommer de informanter, der er at
finde gennem sociale netvaerk og i trosbaserede sammenhange.®> Flere af de
underspgelsesmetoder, jeg tager i brug, sdsom deltagerobservationen pa de medicinske
afdelinger og en religionspsykologisk test,*® samt sjalesorgerinterviewene tjener derfor
ligeledes det strategiske formal at etablere kontakt til potentielle informanter med de
nedvendige karakteristika til at kunne indgd i undersegelsen. Til alle disse tiltag
fremstiller jeg informationsmateriale (bilag 1,8,9), som ogsd tjener som oplysende
grundlag for at henvise egnede informanter til projektet. Ved samtidig at engagere mig 1
forskningsnetveerk og andre faglige sammenhange, samt opsege personlige kontakter
med kendskab til kraeftpatienter med anden etnisk baggrund, lykkes det at inkludere 16
kreeftpatienter som primare informanter, hvoraf halvdelen har en anden etnisk baggrund
end dansk. For at det kunne ske ud fra et informeret samtykke udvikler jeg patienternes
informationsmateriale pa dansk, tyrkisk og arabisk (bilag 3-5).*” Rekrutteringen finder

sted over en periode fra maj 2009, hvor jeg foretager de forste pilotinterviews med

%1 disse regier har jeg forsogt at anvende *snebold-effekten’, hvilket dog ikke havde nogen effekt.

8 Faith Q-Sort’ er en religionspsykologisk test udviklet af religionspsykolog David M.Wulff, som jeg
afprovede i starten. Jeg valgte at udlade den, da den var for belastende for svart syge at gennemfore.

87 Selvom jeg har last tyrkisk som suppleringsfag, har jeg fiet hjzlp af to professionelle tolke fra det
sundhedsfaglige omrade til at oversatte informationsmaterialet til henholdsvis tyrkisk og arabisk.



sjelesargere, hen til det forste interview med en tyrkisk kreftpatient 1 september 2010,
indtil jeg indstiller rekrutteringen af nye informanter 1 november 2011 med inklusion af
en kvindelig og mandelig kraftpatient med henholdsvis kenyansk og dansk baggrund.
Disse to forlab, der begge ender med, at informanterne der inden for et kortere tidsrum,
afslutter 1 forste omgang empiriindsamlingen. Men da jeg fortsaetter med at have lebende

kontakt med enkelte informanter, afslutter jeg reelt forst empiriindsamlingen primo 2016.

Jeg prasenterer informanterne naermere 1 et af de naestkommende afsnit. Men inden da
skenner jeg det nedvendigt at redegere for de metoder, jeg har anvendt med forskellige
former for sigte. Den strategiske anvendelse af nogle af metoderne begrunder i hvilken
udstrekning, jeg gengiver de empiriske fund, der er gjort 1 den forbindelse. Det vil sige,
at jeg ikke forpligter mig pa at gengive hele den empiriske materialerigdom, som
undersogelsens udformning har afstedkommet. 1 stedet fokuserer jeg pd de oplysninger,
som de primere informanter for projektet, nemlig de troende kreeftpatienter, har gjort

tilgaengelige for mig ved at invitere mig indenfor pa et kritisk tidspunkt i deres tilverelse.

3.1.3 Deltagerobservation og etnografiske feltnoter

Den lovede behandling af de metodiske redskaber, jeg har anvendt, folger som naturlig
forleengelse af de overvejelser, jeg gjorde mig i forbindelse med rekruttering. S& fra at
beskrive, hvad jeg har foretaget mig, redeger jeg igennem metoderne for, Avordan jeg har
foretaget mig det. Til sidst samler jeg op med begrundelsen af, hvorfor jeg har valgt, som
jeg har gjort, hvilket vil vaere lettere at forholde sig til, nar det fremstar klart, hvad det er,
jeg har foretaget mig. For handlingerne folger af en indre logik, der udspringer af medet
med forskningsfeltet. Som det netop er blevet belyst indgar deltagerobservationen og den
anvendte religionspsykologiske test som et aspekt af rekrutteringsstrategien. Men selve
metodevalget skyldes ikke alene det strategiske i at nd frem til informanter til kvalitative
forskningsinterview. I stedet anses de redskaber, som jeg har valgt, som hjelpemidler til
at tilvejebringe indsigtsgivende empiri, samt som interventioner, der medvirker til at
skabe den fanomenologiske dbenhed, jeg gennem hele forskningsprocessen soger at

etablere overfor undersogelsesfanomenet.®® Dermed indgar selve forskningsmetoderne

% At man kan betragte enhver udveksling mellem mennesker som en intervention understreges af den
danske antropolog Merete Demant Jacobsen, der i sin bog 'Den alvorlige samtale — sygdomsforteellingens
veje og vildveje’ giver indblik i kraeftpatienters forstaelse og efterbearbejdning af den ferste samtale med
onkologen, der overbringer dem deres diagnose (Demant Jakobsen, 2015, s. 11).



som del af den nysgerrige og &bne holdning, hvorved jeg narmer mig, hvordan det
opleves at vare troende og uhelbredelig syg med kreaeft. Samt som en teknik til at
generere viden, der beror pa selve metodernes udsigelseskraft. Herigennem arbejder jeg
med en metodisk tilnermelse til fenomenet, som understotter den menneskelige

tilstedevaerelse, som ogsa er pakrevet af de pagaeldende metoder.

Den forste af de valgte metoder, som jeg redeger for brugen af, er deltagerobservation.
Det at indgéd som en deltagende betragter 1 det medicinske praksisfelt, som den palliative
indsats og onkologiske behandling bestar af, har veret betinget af mine forkundskaber
som specialestuderende og forskningsmedarbejder, hvor jeg som navnt har vaeret med til
at forestd en underspgelse om kreftpatienter, der modtog alternativ behandling. Allerede
her lerte jeg at deltage uden at gere mig bemerket. For forsvinde kan man ikke som
forsker. Den eneste mulighed for at falde i ét med omgivelserne er at vaere der sa meget,
at man slutteligt bliver betragtet, som ¢én, som herer med til det, der foregé’lr.89 Men det er
ikke let at blive forbundet med noget ukendt. Under deltagerobservationerne har det
saledes stet tydeligt frem, at jeg ikke havde erfaring med de medicinske praksisser.”
Men i stedet for at identificere mig med at vaere fremmed, har jeg forsegt at fole mig som
én, der herer til.”! Jeg valgte derfor at engagere mig med personalet ved at deltage til
kaffemeder, spise morgenmad sammen med dem og vare med hos patienterne, nir der
blev givet lov. Det er en anerkendt metodisk praksis med det forméil at blive familiaer
med de mennesker, der bebor netop denne livsverden (Pawluch m.fl., 2005, s. 15ff). Som
uerfaren i1 det sundhedsfaglige felt kom jeg ogsa til at paskenne de rutiner, man har for
oplering af sundhedsprofessionelle. For det betad, at de ansvarlige arrangerede, at jeg
blev fulgt rundt pa afdelinger, for at forsta infrastrukturen og behandlingsforlebene. Sé
jeg blev givet adgang til informationer om behandlinger og interaktionsformer ved at

vere tilstede som en godkendt fremmed’ (Simmel & Wolff, 1964, s. 4021Y).

Beslaegtet med den familizre fremmedhed har jeg indgdet som en aktiv del af personalet,

nar det har kunne lade sig gere. Det vil sige, at jeg har hjulpet patienter med at finde vej,

% En preemis ved feltarbejdet, som min antropologiske vejleder har fremhavet for mig.

% Den slags viser sig altid i detaljen; som nir man ikke ved hvilken gaffel, man skal bruge til fisken. Jeg
blev fx inddraget ved en sygeplejerskes scanning af patientens mave, hvor der var brug for en ekstra hind.
Jeg tog imod den uventede drejning i observationen af konsultationen, men min kliniske uerfarenhed satte
spor. De gav sig fx tilkende i tilrettevisninger af, hvor jeg skulle stille mig for at vere til nytte. Den
selvfolgelighed, hvormed en sundhedsprofessionel ville have grebet det an, var med andre ord ikke tilstede.
! Hermed omgar jeg de oplevelser som fenomenolog Sara Ahmed udpeger som intentionelle barrierer for
bestemte kroppe (Ahmed, 2007).



fundet ugeblade til dem i ventevaerelset eller kommet med et glas vand til en parerende,
der var terstig. Jeg har udvist ligevard ved at hjaelpe til 1 personalekekkenet med at satte
1 opvaskemaskinen og interesse ved at lytte til problemer med bernene eller keresten og
forteelle tilsvarende fra mit eget liv. I det hele taget har jeg bestrebt mig pa at vere
tilstede som mig selv. Samtidig med at jeg har haft en videnskabelig agenda med at vere
der. Men nar jeg sd er blevet giet pa klingen med: "Hvad er det egentlig du gar og
kigger efter?” af en sygeplejerske, som jeg fulgtes med pé aftenvagt, har jeg matte svare
vagt “at jeg sddan prover at se lidt pa det hele”. For hvordan kan jeg forklare det som en
metode, at jeg leder efter den usynlige ingrediens i den helhedsorienterede pleje, der
omtales som ’eksistentiel og spirituel omsorg’? Hvordan skulle jeg berettige, at jeg kunne
opdage den ved at gd rundt med de andre og se pd medicinoptaelling, klargering til
toiletbesog og servering af mad? Eller ved at overvare samtaler med parerende, kliniske
undersggelser, personalemeder og tvaerfaglige konferencer? Og samtidig undgéd at min
tilstedevaerelse blev opfattet som endnu en kontrol pa, om de gjorde det godt nok. Oven 1
alle de andre akkrediteringskrav, der blev skerpet pa afdelingerne, imens jeg var der,
skulle jeg nok lade veere med at antyde et kritisk og vurderende blik. “Jeg har mest af alt
brug for at lcere det hele at kende”, endte jeg tit med at sige. Hvilket er det samme svar,

som man kan forvente af en turist, der har forvildet sig til ens nabolag.’”

I alle disse aktiviteter, der udger den kliniske hverdag, hvor personalet medes med
patienter, ligger en metodisk tilnermelse til forskningsfaenomenet, som det udspiller sig 1
denne kontekst. Her har jeg holdt fokus pé interaktionen, der foregar mellem dem, der er
involveret 1 det, der her finder sted, hvilket kvalificerer det, jeg har foretaget mig, til at
blive betegnet som ’etnografisk feltarbejde’ (Packer, 2010, s. 121ff; Pawluch m.fl., 2005,
s. 3). Ved at bevare fokus pa handlinger, herunder det sagte og det uudsagte, har jeg haft
mulighed for at dokumentere den interaktion, som jeg gennem min tilstedevarelse mere
eller mindre blev en del af. Dokumentationen, som ogsa indeholder egne betragtninger,
folelser og kropslige fornemmelser, er bundet op pa de feltnoter, som jeg har skrevet
undervejs. Enten under pauser, hvor det kliniske personale havde travlt med andre ting,
som oftest deres egne former for dokumentation. Eller kort efter at deltagerobservationen

havde fundet sted, hvad der er kendt etnografisk praksis (Emerson, Fretz, & Shaw, 2011;

92 At ligne feltarbejdet med det at tage ud at rejse foretages af den norske antropolog Thomas Hylland
Eriksen, der skriver: 'Studying anthropology is like embarking on a journey which turns out to be much
longer than one has initially planned’ (Eriksen, 2001, s. 1).



Sanders, 1996; Walford, 2009). Den metodiske handtering af de tilstedevaerende rammer
for nedskrivning af feltobservationer giver dog anledning til at lede opmarksomheden
hen pé diskussionen om, hvorvidt man kan tale om felt-noter, nar disse ikke er skrevet 1
“felten’. Man kan med rette sperge om det at genkalde sig den episode eller sansning,
som ligger til grund for ens notat, er en troverdig gengivelse af den egentlige haendelse
(Sanjek, 1990, s. 95). Men det spergsméal haenger sammen med, hvor felten befinder sig!
Da den faenomenologiske udforskning af forskningsfeltet pa sin vis ger det transportabelt
og allestedsnarvarende for den forsker, der er indsunket 1 det, vil fordybelsen 1 de tanker
og refleksioner, der hidrerer ens forskning, kunne telles med som feltnoter, selvom disse

forst bliver nedtegnet retrospektivt.

Dokumentationen af feltarbejdet kan gribes mere eller mindre rigoristisk an (Sanjek,
1990, s. 92ff; Walford, 2009). For mit vedkommende, hvor sigtet var at opna indblik i
konteksten for tro som feenomen blandt alvorligt syge og livstruende kreftramte, valgte
jeg forst at nedskrive de observationer, jeg gjorde mig, 1 transportable notesboger.
Efterfolgende skrev jeg de feltnoter rent pd computeren, der havde direkte relevans for
projektets sigte. Det kan naturligvis vaere svart at skelne pa forhdnd om et udbrud som:
"Hvad helvede er vi for et samfund, der prioriterer mennesker sd lavt?!! Der er flere
mennesker til at betjene en, ndr du gar ind i en guldsmed, end der er til at passe dodsyge
patienter pd en lungetransplantations afdeling”, er af vigtighed for projektet.”” Imens en
gengivelse af en samtale med en sygeplejerske pa en af afdelingerne omgéende peger pa
et centralt interessefelt. Her lyder feltnoterne: “Efter en telefonsamtale med en af sine
patienter taler jeg med Gitte. Jeg vil gerne hore, hvordan hun kommer ind pad det med at
tale med patienten om sin tro. Hun svarer, at hun altid sporger ind til, om patienten har
en tro. Det, synes hun, er vigtigt at finde ud af, ndr folk er sa alvorligt syge. Og hun siger
at i forhold til det med at tale med en preest, sd er det rigtigt vigtigt, hvordan det bliver
preesenteret. For de fleste er stadig bange for om det at blive henvist til en preest, er
ensbetydende med, at de er pa det allersidste! Sa det skal placeres korrekt. Gitte siger
endvidere, at det er hendes oplevelse, at der ikke er sa mange troende patienter. Hun
mader ikke mange. De er mest at finde blandt celdre. Men til gengceld er det en fornajelse

at passe doende, der har en tro. Hun foler, at det at have en tro er en hjeelp for dem, der

% Udtalelsen faldt som led i en samtale med en sygeplejerske med forskningsforpligtelse, som havde
indsigt i andre behandlingsomrader end sit eget, der 14 inden for det palliative felt.



er dybt ulykkelige. Det at tro, at der er én, der hjelper én og holder af én, og at der
findes noget efter doden, det hjceelper til at berolige folk”. Feltnoterne gengiver ogsa
hendes ord direkte: "Smerter er sa handgribelige. Det kan man gore noget ved”. Derefter
refereres den sidste bid af samtalen: "Gitte fortceller, at hun oplever, at de mennesker,
der har talt med Mogens (hospitalspreesten), bliver beroliget. Mange har en masse myter
om, hvordan det er 'til sidst’ og sporger til, om de nu skal have en masse smerte. Gitte
sporger dem direkte, hvad de er bange for. Mange frygter det med, at det gor ondt. Men
der er ogsd mange, der har det sveert med afskeden til deres kecere og spekulerer i,
hvordan det mon skal ga deres born i fremtiden”. Indsigterne fra en professionel, der har
vaeret 1 dette praksisfelt i mange ar, og som ikke star tilbage for at relatere direkte til
patienterne og sperge ind til det, som andre maske forsgger at undga, er betydningsfulde
informationer, som er med til at oplyse mig som forsker. Det praeger min opfattelse af,
hvad det er vigtig at sperge ind til, bade i andre praksissammenhange, men ogsa blandt
patienter og parerende, der er berarte af de temaer, som sygeplejersken ridser op. Derved

har feltnoterne en umiddelbar vardi, som jeg tager med, nar jeg fortsatter udforskningen.

3.1.4 Forskningsinterview som deltagerobservation

I enhver leringssituation, som det at bedrive etnografisk feltarbejde kan sidestilles med,
akkumulerer den opsamlede information sig. Efterhanden omsatter den sig til viden i
samspil med de erfaringer, man har gjort. Det kan forme sig som en forudanelse og tillige
ogsé en holdningsdannelse til det, man beskaftiger sig med. Den integration af viden, der
finder sted, spiller ind pd omgangen med forskningsfeltet og betinger sdledes den tilgang,
som forskningsinterviewene udferes ud fra. Som jeg har beskrevet tidligere igangsatte
jeg interviewene med sjelesorgere forst. Det skete ud fra en stor nysgerrighed og en
ligesé stor respekt for det arbejde, der bedrives blandt de patienter, der enten selv beder
om det eller gar med til at tale med en praest eller en imam under sygdomsforlebet. Jeg
forte disse samtaler med sjelesogere ud fra en semistruktureret interviewguide (bilag 15),
der giver mulighed for at forfelge informantens interesseomrade og herigennem udvise
fleksibilitet overfor samtalens indhold og struktur (Kvale & Brinkmann, 2009; Olsen,
2003). Da interviewene fandt sted over en langere periode, kunne jeg tilfgje nye
interesseomrader undervejs. Den ene tilfgjelse drejede sig om sjelesergerens motivation

for at arbejde med patienter og parerende og hvordan det relaterede til egen tro. Mens



den anden tilfojelse udsprang af manglende tilladelse til at observere sjelesorgssamtaler,

hvorfor jeg gav mig til at sperge ind til begrundelserne herfor.”

Ved at lade det samlede feltarbejde straekke sig over en nasten todrig periode, indvirker
den kontinuerlige empiriindsamling pa udviklingen af indholdet og anvendelsen af de
metoder, jeg velger at interagere med forskningsfeltet igennem. Og for at gere det en
kende mere kompleks, sa sker der en sammentenkning af de anvendte metoder. Dvs. at
jeg begynder at betragte det kvalitative forskningsinterview som deltagerobservation.”
Det er ikke usadvanligt at anse interviewsituationen og den interaktion, der foregar, som
en potentiel indsigtskilde til at forstd sterre sammenhange (Holstein & Gubrium, 1995;
Olsen, 2003). For udover at interviewet illustrerer, hvordan betydningsdannelsen af det
pageldende fenomen finder sted, gor selve forskningssituationen vardifulde iagttagelser
tilgeengelige, bl.a. ved enten at foregéd dér, hvor informanten bor eller stér i forbindelse til
forskningsfeltet.”® Dermed kan interviewet ligeledes betragtes som et unikt feltnotat, der
indeholder en lydside, som bruges ved gengivelsen af indholdet af forskningsinterviewet

(Hastrup, Rubow, & Tjernhgj-Thomsen, 2011).

Til trods for den kropsfenomenologiske tilgang har jeg fravalgt at kropsliggere empirien
ved selv at transkribere den. I stedet har jeg indgédet et samarbejde med én, der arbejder
professionelt med at transkribere. Det har betydet, at informanterne far lov at udfolde sig
1 tale og tid ud fra de temaer, jeg havde opridset 1 de semistrukturerede interviewguides
(bilag 16-18). Det har ogsa betydet, at jeg ikke er kert treet for bearbejdningen af de i alt
64 interview, som jeg har optaget. Men selvom jeg ikke selv har udskrevet dem, har jeg
alligevel bevaret relationen til den kropslige side ved at genhere de interview, som jeg

havde brug for at marke stemningen i eller genfinde fornemmelsen for.

Denne arbejdsprocedure har ogsé betydet, at jeg har folt mig fri og ikke vaeret bange for

antallet af interview. Der er endt med at vaere mange, for da jeg pabegyndte at interviewe

% Erfaringen med at mede modstand mod at deltage til sjelesorgssamtaler er beskrevet udforligt i artiklen
'Det Hellige rum. Sjeelesorgssamtaler pa hospitaler’ (Boelsbjerg, 2013). Begrundelserne, der kom frem
gennem interviewene, peger pa, at adgangsbegrensningen er udtryk for beskyttelse af ’det hellige rum’,
som opstar gennem samtalen, samt en etisk hensyntagen overfor svart syge patienter og parerende.

% Dette skete med inspiration for min antropologiske vejleder, der fremhzvede muligheden for at se alt,
jeg stadte pa, som del af det overordnede feltarbejde. Dette perspektiv kendetegnes ved at beskaftige sig
med betingelserne for og udferslen af et forskningsprojekt, der har et bestemt forskningsformal for eje.

% Det ligger op til diskussionen om ‘naturligt opstdet data’, som den engelske sociolog David Silverman
havder kan indfanges ved blot at optage eller registre det, der allerede foregar, de steder man ensker at
undersege noget (Silverman, 2010, 2013).



de 16 primare informanter, gav jeg udtryk for et enske om at folge dem over tid. Det
skyldtes dels, at jeg gerne ville opnd adgang til at overvare troshandlinger, hvis det
foreld som en mulighed, samt at jeg intenderede at interviewe dem igen pa et senere
tidspunkt for at se hvilke @ndringer, der matte vaere sket. Efter interviewet spurgte jeg
informanterne om, hvorvidt jeg kunne tale med to personer, som de folte sig stottet af.’”’
Den ene matte gerne vare parerende, mens den anden helst skulle vere en professionel
omsorgsyder. Svaret pa min foresporgsel videregav vigtige oplysninger om, hvem de var
trygge ved at lade tale med mig, hvilket kunne indebaere meget forskellige overvejelser,
sasom videregivelse af fortrolige oplysninger, utryghed ved at blive talt om uden at vaere
tilstede, eller ensket om at beskytte sarligt sarbare péarerende, der havde svert ved at
forholde sig til den pageldende livssituation. Dernaest blev det ogsd tydeligt, hvem
personen folte sig stottet af, ikke mindst fra officiel hold, hvor der har veret vidt
forskellige faggrupper involveret. Disse folgeoplysninger peger sdledes pa, at det som
patienter foler sig stottet af, kan vere beslegtet med eksistentiel, spiritual og religios
omsorg og involvere en sterre gruppe fagprofessioner, end man maéske lige tenker sig.
De kvalitative forskningsinterview fungerer derved som et alsidig redskab til erkendelse
og en opdagelsesmetode, der gor forskningsfenomenet tilgengeligt. Efter gennemgangen
af de tilnermelser, jeg har gjort mig til forskningsfeltet og hvilke metoder, jeg har taget i
anvendelse for at skabe en mere vedvarende forbindelse, samt en begrundelse for disse
valg, folger nu en beskrivelse af de overvejelser og handlinger, der har fundet sted, for at

skabe tillid til at fore en samtale med kraeftramte omkring deres tro, sygdom og ded.

3.2 Samtaler med doende

Presentationen af informanterne sker efter en redegerelse for de betingelser, det kraever
af forskeren at indlede en samtale omkring deden. Det ligner den tidligere opdeling, som
preger min metodiske tilgang til forskningsfeltet. Den bestar i forst at etablere et blik for
hvad, der undersgges, for dernest at redegere for hvordan, det gribes an, for slutteligt at

belyse, hvorfor det er behandlet séledes. Derved beskriver jeg forudsatningerne for at

7 Begge foresporgsler er navnt i det skriftlige informationsmateriale (bilag 2), som jeg sikrede blev last,
inden informanterne gav samtykke til at deltage i forskningsprocessen. Nar jeg har gentaget forespergslen
for og efter interviewet, skyldes det, at jeg gerne ville give dem muligheden for at sige til og fra. Det mente
jeg forst kunne ske ved at danne sig et indtryk af mig som forsker og ved selv at fa erfaringen med at blive
interviewet, for de skulle tage stilling til en involvering af deres parerende og professionelle hjelpere.



nerme mig deden gennem samtalens form. Jeg tager afset 1 at indkredse Avad, der udger
indholdet i samtalerne for herefter at pracisere, Avordan jeg omgés de felsomme emner,
der dbnes op for i samtalens forleb. Nar jeg redeger for den indstilling, jeg praktiserer,
begrunder jeg samtidigt de handlinger, som forer frem til at genere brugbar empiri. I de
efterfolgende afsnit praesenteres informanterne skematisk, hvorved der dannes et overblik
over faktuelle forhold, herunder den sammenhang, der er mellem primere og sekundere
informanter. Dernast beskriver jeg primar informanter enkeltvis 1 samspil med en anden
med et lignede grundtema. I forleengelse heraf berorer jeg, hvad det har haft af praktisk
betydning ikke altid at kunne fore samtalerne pa dansk, samt hvilke overvejelser, jeg har
gjort mig 1 forbindelse med at inddrage péarerende som informanter. De fremlagte
betragtninger i opsummeres af de etiske begransninger, som jeg har varet nedsaget til at
tage hensyn til 1 forskningsfeltet. Tilsammen forer de praktiske forhold, temaerne og de

etiske betragtninger frem til en diskussion af projektets validitet og udsigelseskraft.

3.2.1 Indholdet i samtalerne

Det metodiske grundlag for at fere en samtale med en deende i forskningsregi, sker pa
basis af kvalitative forskningsinterview med en fenomenologisk og eksistentiel orienteret
forskningstilgang. Derved er der ingen forskel pa samtaler, jeg har fort med informanter,
der har varet tettere pa deden, end de méske selv vidste af, og de andre informanter, der
har bidraget som parerende, sundhedsprofessionelle, sjelesergere eller gennem anden
tilknytning. Men grundet samtalens indhold er jeg indgéet i en eksistentiel udfordrende
situation, ndr det drejer sig om primer informanterne. Det skyldes, at jeg har til hensigt at
underspge deres opfattelse af deden, bade pé et hverdagsplan og ud fra deres tro, samt at
belyse den indstilling, de har til at veere deende. Samtalens emne er dermed af en yderst
folsom karakter, som kraever megen finfolelse at sperge ind til. Forudsatningen for at tale
om sin ded er, at man er klar. Derfor ma man ga forsigtigt til verks, fx ved at sperge til
erfaringer, som den kraftramte har gjort sig med andres ded. Herved bliver temaet slaet
an pa en mere distanceret facon. Herigennem kan de bekymringer eller den angstelse,
som emnet matte vakke, italesettes, uden at informanten feler sig udleveret eller
overrumplet. Derfor inddrager jeg dette spergsmal som led i udforskningen af det at
forholde sig til sin egen ded. Det har vist sig at vaere indsigtsgivende at gd den omvej, da

de erfaringer, man har gjort sig med deden, opstar pa anden hénd, dvs. igennem det at



oververe andre do eller befinde sig 1 en dedsproces. Disse erfaringer danner grundlag for
ens viden og forventning til, hvad det vil sige selv at vere deende og slutteligt at de. De
erfaringer, man har gjort sig med andre, kan vere formative for forestillingerne omkring

ens egen dod og indstilling dertil.

Et andet aspekt ved dette samtaleemne er de reaktioner, som konfrontationen med deden,
alene ved at tale om den, kan afstedkomme. Det er udbredt at blive forskraekket eller fole
angst ved at forholde sig til sin egen dod som reel. De fleste vil hellere undga at tale om
den for ikke at lade de folelser trede frem. Derfor involverer en samtale om deden med
deende og uhelbredeligt syge, at der skabes et rum til at kunne traekke sig fra emnet og
den intensitet, som emnet forer med sig. Derfor kan samtalens emnevalg skifte fra det
ene ojeblik til det andet. Fra at vaere fordybet 1 at tale om afsked, sorg og tab, fjerner
informanten maske pludseligt sit fokus og giver til at tale om en barndomserindring, en
flernsynsudsendelse eller en forestdende begivenhed. Nar disse skift sker i
samtaleforlobet, byder jeg dem som forsker velkomne. For de udsiger ikke alene noget
om, hvad der optager personens hverdagsbevidsthed, med udtaler sig 1 lige s& hej grad
om, hvornar det er blevet for meget at beskeaftige sig med de folelsestunge emner, der er
pa banen. Senere kan temaet blive sldet an igen, hvis ikke det drejer sig om en reaktion
praeget af frygt. Ellers kan samtalen blidt fores tilbage og uddybe det, der gjorde, at den

kontinuerlige beskrivelse af forholdet mellem tro, sygdom og ded blev afbrudt.”®

Samtidigt med at denne tilgang praktiseres, ma det fastholdes, at det ikke pa forhdnd kan
afgeres, hvad der er vigtigst at vaegte 1 samtalen. Det fenomenologiske afset betoner
netop en abenhed, som ger, at indholdet i det mellemmenneskelige mode ma afgere,
hvad der skennes at vere vasentligt at udforske. Denne indgang til samtalen har
afstedkommet, at jeg har givet plads til folelsesudbrud som fx vrede eller gridanfald.
Indimellem har samtalen fundet sted i et terapeutisk landskab, hvor bereringen at emnet
har vaeret forlesende eller frustrerende. Opstod denne situation har jeg varet lyttende og
anerkendende omkring de folelsesmessige processer, som informanten bevagede sig
igennem, samtidig med samtalen fandt sted. Derved har jeg overvearet, hvordan terapi og
forskning 1 eksistentielle emner minder om hinanden derved, at der opstar terapeutiske

momenter. Men de udforskes pa hver sin made, da hensigten med selve momentet

% Bevagelsen minder om sorgprocessen, der forskningsmassigt anses for at besté af en pendulbevaegelse,
eller to spor, hvoraf det ene beskaftiger sig med sorgens felelser og genstand, mens den anden side er
optaget af hverdagshandelser og mindre eksistentielt udfordrende emner (Stroebe & Schut, 2010).



adskiller sig. Ligheden ligger i den folelsesmassig intensitet, der er tilstede, som
muligger en meningsgivende udveksling og erfaring af hinanden. Mens forskellen beror
pa, at hensigten med udvekslingen i et videnskabeligt regi bestér i at skabe viden om
fenomenet, der kommer andre ud over den direkte involverede til gavn.

Udforskningen af de navnte temaer ud fra et faanomenologisk stasted ger, at der er tale
om en felles opdagelsesproces, hvor man forseger at sprogliggere erkendelsen af at vare
dadelig. Det atkraever forskeren en serlig indstilling, da emnet er personligt bererende for
begge parter. Derfor uddyber jeg den tilgang, som ger det muligt at genere empirisk viden

om dedsforestillinger blandt mennesker, der har livstruende sygdom teet inde pa livet.

3.2.2 Tilgangen til samtalerne

Det at fore en samtale med alvorligt syge og deende var en kompetence, som jeg onskede
at tilegne mig ved bl.a. at interviewe sjelesargere om deres erfaringer. Herigennem har
jeg forsegt at forberede mig eksistentielt pd, hvordan det er at befinde sig 1 en samtale
med et menneske, for hvem det er alvor, at livet rinder ud. Alligevel har jeg mattet gore
mine egne erfaringer, da det at interagere med en, for hvem deden er en realitet, er en
anden form for viden end den, der overferes fra andre. For at kunne mestre situationen
har det veret nedvendigt for mig at definere forskning som en relationel proces. Derved
etableres en position, hvor jeg indgir som en samtalepartner, der forbinder mig med det,
der udforskes pa et eksistentielt niveau. Det er samtidigt et erfaringsrum, hvor empirien
opleves med et andet menneske. Det sker 1 et nervaerende rum af tilstedevarelse. For at
vere nerverende med en deende, uanset stadie, er det nedvendigt at anerkende, at det er
et alment vilkdr og derfor ogsé geor sig geldende for mig. Selvom en stor del af min
interesse for personen skyldtes, at jeg 1 en eller anden henseende har anset personen som
vaerende deende, tager jeg udgangspunkt i det eksistentielle psykologiske perspektiv pa
deaden. Dvs. at jeg ikke afgraenser mig fra selv at vaere deende, men anser os begge for at

vaere det, blot med en forskellig forventning til, hvornér deden setter ind.

Det er dog en yderst folsom bevagelse, der kraever at vaere opmerksom pa, om man som
forsker laver en subtil adskillelse mellem sig selv som rask og informanten som syg,
alene ved at holde fokus pd forskningens sigte. Herved kan man ubevidst skubbe
informanten foran sig som den, der er nermere deden. Det kan foles mere trygt end at

teenke pa, at det kunne vere mig, der var den, der forst dede af os. Nar det er tilfeldet,



forefindes en fornagtelse hos mig som forsker af, hvad det reelt vil sige at veere deende.
Det er ikke utenkeligt, at det har fundet sted 1 langt de fleste tilfelde under generering af
empirien, da det er svaert at baere dedsbevidstheden 1 stedet for at projicere den over pa en
anden. Risikoen for det har betydet, at jeg har métte bestraebe mig pa at vaere i1 gjenhgjde
med de grundvilkér, som alle mennesker ma forholde sig til. Det sker ved at anerkende,
at jeg selv har oplevet lidelse og udfordringer af eksistentiel art. Herved har jeg naermet
mig den ydmyghed, der er behov for, nar man udforsker andres lidelser. I genkendelsen
af hvor svert det har veret for en selv, springer en folelsesmassig naerhed, som opleves
som medfelelse eller “et varmt hjerte”, som en terminal informant efterlyste. Og det gor

det tryggere at tale om de omstendigheder, der er forbundet med at slippe livet.

3.2.3 Begrundelsen for indstillingen

Det at lene sig ind i1 forskerrollen med et faenomenologisk og eksistentielt perspektiv
kreever bade mod og abenhed. For udover at anerkende tilvaerelsens grundvilkar er det
nedvendigt at se egne begransninger 1 gjnene. Det indeberer at erkende ens forforstaelse,
hvilket kraever at turde anerkende sin uvidenhed overfor det feenomen, man ensker at
blive klogere pa. Det er et vigtigt skridt 1 retning af at skabe ny viden. Dertil er den
feenomenologiske metode velegnet, for den understetter, at der opstar en dbenhed for det
feenomen, man ensker at udforske med et andet menneske. Ved at traede ind i1 et nerveer
med nysgerrighed, kombineret med en respektfuld holdning, muliggeres en gensidig
udveksling omkring feenomenet. Det sker pd grundlag af det engagement, som begge
udviser under samveret. Dermed involveres kropslige og felelsesmassige udtryk. Det er
vigtigt at vise de aspekter opmerksomhed, da det, der artikuleres verbalt, ikke er de
eneste udsagn. For manges vedkommende er det skreemmende at bevaege sig ind pa dette
samtaleemne, og nar de forst befinder sig i situationen, kan det vere svart for dem at sige
fra. Det gor det ekstra vigtigt at legge maerke til tegn pa ubehag, der ikke artikuleres
direkte, men kommer til udtryk gennem kroppen eller som en stemning. Det har ogsa
skaerpet mit forbehold mod at omtale det sygdomsforleb, som den enkelte befandt sig 1,
som noget, der med sikkerhed ville medfere deden. I stedet har jeg udforsket personens
egenopfattelse, selvom sygdomsforlgbet for langt de flestes vedkommende medferer
tidligere dod end forventet. Arbejdet med at tilsidesatte forventning om en snarlig ded,

kombineret med abenhed overfor deden som fzlles grundvilkér og ikke mindst respekt



for angsten, der er forbundet hermed, danner udgangspunkt for den tilgang, hvormed jeg
bedriver forskning. Det er 1 overensstemmelse med de praemisser, der bestar 1 at medes

menneske til menneske 1 denne sarlige kontekst, der er betinget af alvorlig sygdom.

3.3 Deltagere og empiriske omstendigheder

Praesentationen af de deltagerne skitserer pa hvilke méder, de er at opfattes som deende.
Det giver indblik 1 hvilket tidsaspekt, der har gjort sig geeldende for empiriindsamlingen.
Derved bliver det tydeligere under leesning af de empiriske fortellinger, hvad det er for
en tidshorisont, som man beveager sig inden for. Det gor, at man kan forholde sig til, hvad
det er for en viden, det er muligt at opné i den kontekst, hvor man ensker at undersgge tro
under de sene stadier af kreftforleb. Slutteligt berorer jeg hvilke forhold, der ger sig

gaeldende for at fore en samtale af denne art, nér der har veret en tolk involveret.

3.3.1 Preesentation af deltagerne

For at lette overblikket over de mange faktorer, der gor sig geeldende, bringer jeg forst en
oversigt over informanterne.” I den everste kolonne angives fodested, som antyder den
kulturelle baggrund, primar informanten er knyttet til. Hvis personen har angivet et andet
nationalforhold eller en etnisk gruppering som sin etniske baggrund, er det noteret 1
parentes. Derpa gengiver jeg de tre kategorier af informanter, nemlig patient, parerende
og professionel omsorgsyder. I disse kolonner angives den anonymiserede betegnelse for
primer informanten, samt dato for, hvornar det forste og eventuelt opfelgende interview
har fundet sted. Datoangivelserne er ligeledes opfert i kolonnerne med de pérerende og
professionelle. Hertil er det noteret hvilken relation eller funktion, de har haft 1 forhold til
primar informanten. De to sidste kolonner angiver hvilken trosmaessig orientering, som
patienten tilskriver sig, samt sygdomsstatus pa interviewtidspunktet. Under ’selvdefineret
tro’ har jeg noteret de betegnelser, som informanterne selv har refereret til. Det er tenkt
som en nuancering af ’at vere troende’, s det subjektive forhold til tro anerkendes. I
forhold til informantens sygdomsstatus er der tale om en retrospektiv vurdering. Nér jeg
tildeler en informant betegnelsen ’kroniker’, stod det mig ikke nedvendigvis klart fra

starten, at det var tilfzeldet, at personen ikke 14 i farezonen for en snarlig ded. Heller ikke

% Oversigten er at genfinde som bilag 19, mens bilag 20 etablerer et tilsvarende overblik over
informanterne, der deltog i sjelesorgsinterviewene.



hvad angar betegnelsen ’aktivt deende’. Dertil nevnes dedstidspunktet 1 parentes 1 de ni

tilfzelde, hvor jeg har faet det oplyst. De resterende syv informanter lever enten stadig

eller er dede efter kontakten opherte. Status og tidpunkt for interview gor det muligt at

vide, hvor tet informanten reelt var p4 deden under samtalerne.

Skema 1: Oversigt over primare og sekundere informanter

Fﬂdf:s.t ed Patient Piarerende | Professionel Selv-def. tro Status
(etnicitet)
Personlig
Danmark S:\I}itge Datter Veninde kristen Kroniker
Dec 10 Dec 10 (Pinsekirke)

Sept 11

Birgit Ingen Kontakt- .
Danmark Mar 11 (Egtefzlle | sygeplejerske Er?i f:r(l)le_ Kroniker

Nov 11 dement) April 11

. Syrisk

Irak Fatima Tolk (trosfzlle) .

Tuli 11 (Ingen) Tuli 11 Ortodoks Symptomfri

Personlig
Danmark 1(:; ftlhle Agtefelle | Frikirke praest kristen Tilbacefald
¢ Feb 11 Juli 11 (Pinsekirke) agela

Nov 11
:)da;;essl?/gzlze Husein Agtefelle sAyf:eerl)llreli:Sr_ske Muslim Aktivt deende
stinenser) Aug 11 Jan 12 Okt 11 (Ded Okt 11)
Danmark Inger Nabo sAyf:ee[l)llreljgeSr_ske Indre mission Aktivt doende

Okt 11 Okt 11 Sept 11 (Uformel) (Ded Jan 12)
England Judith Nabo sAyf:ee[l)llreljgeSr_ske fl:;);?;?;ie ¢ Aktivt deende
(halvtirsk) | Okt 11 Jan 12 Nov 11 Katolik) (Ded Okt 11)
Danmark Krlstlna Ner ven Kontaktlege S}{mbolsk .

April 11 . . kristen Kroniker

April 11 Juni 11

Dec 11
Danmark Trosfelle Protestant Terminal/

Lisa Juli 11 Distrikt (Inspireret aktivt deende




Nov 10 psykiatrisk katolicisme) (Dad Feb 16)
Dec 11 kontaktpers.
Maj 11
Mah- .
Egypten moud Trosfzlle SAfd:hlrel‘.iS;ske Muslim Aktivt deende
Y Jan 11 Juni 11 YEEPIS (Ded Juni 11)
Juni 11
Jun 11
Mary Ner ven ?J eémlzirske Katolik/ Aktivt deende
Kenya Nov 11 Feb 12 JZI% 1p2 ] protestant (Ded Apr 12)
Pakistan Moham- | Egtefelle Kontakt‘- Muslim Aktivt deende
med (uformelt) | sygeplejerske (Dod Feb 12
Okt11 | Nov 11 Dec 11 ¢b 12)
Svrien Nasrin Datter Sundheds-tolk Muslim
y Juni 11 Sept 11 April 11 Kroniker
Dec 11
Tyrkiet Selma | p/iofielle | Dictist Muslim (sufi) | Tilbagefald/
(tatarisk) Sept 10 . .
Mar 11 Maj 11 terminal
Dec 11
Danmark Seren Agtefelle Edga?nqi K Indre mission Aktivt deende
Nov1l | Novll yEepiejerske ¢ TISSION - hod Nov 11)
Dec 11
Danmark Ulla Sester Fysioterapeut Er?lis‘?k Aktivt deende
okt 11 | Novll Nov 11 St (Ded Nov 11)

Ud af de 16 primare informanter er halvdelen migranter, mens fem heraf har et muslimsk

trosforhold. Ni af de primare informanter er som naevnt afgaet ved deden, imens vi havde

kontakt. I det folgende prasenterer jeg de enkelte informanter og de omstendigheder, der

gor sig geldende. Herunder beskriver jeg indholdet i samtalen med dem, deres péarerende

og de professionelle omsorgsydere. Dernast tematiserer jeg, hvad der er fremtreedende

for deres oplevelse af tro. Det sattes 1 forbindelse med en anden informants tematik,

hvorved jeg antyder de mulige komparationer, der kunne vare foretaget. Deraf folger

begrundelsen for de udvalgte empiriske forteellinger og komparationer, jeg har foretaget.

Selma




Selma er den ene af de to informanter, jeg rekrutterer fra et rehabiliteringscenter, hvor jeg
afprever den religionspsykologiske test. Begge informanter har et aktivt trosforhold, for
de far konstateret deres sygdom. Selma er den eneste bruger af rehabiliteringstilbuddet
med anden etnisk baggrund. Hun har et dbent sind og er altid smilende i samvar med
andre. Hun er en oplagt informant og bliver derfor ogsa henvist til projektet gennem en af
de medicinske enheder, som hun er tilknyttet. S& hendes navn optraeder to gange som
potentiel informant, indtil jeg opdager, at det drejer sig om én og samme person. Som det
fremgér af oversigten har jeg mulighed for at interviewe hendes mand, mens hun er
tilstede som understottende tolk, hvilket nesten er overfladigt. Dertil giver hun tilladelse
til, at jeg taler med hendes kontaktperson péd rehabiliteringscenteret, der har radgivet
hende omkring kost og psykosociale forhold. Indholdet i disse samtaler, der bliver fort,
drejer sig for en stor dels vedkommende om modsatningsforholdet mellem hendes aktive
tro og familiens mangel pad samme. Séledes har hun i mange &r adspurgt sin mand om
tilladelse til at deltage 1 pilgrimsferden til Mekka, hvilket han har afsléet, fordi det er
dyrt. Hendes sygdomssituation er alvorlig, da knoglemarvskraften er opdaget sent. Den
er arsag til mange smerter, der er svere at lindre. Manden giver derfor efter for hendes
onske og lader hende drage pé pilgrimsfaerd med sin kusines familie, hvorved hun far
opfyldt en livsdrem. Da vi taler sammen, efter hun er kommet hjem fra Mekka, far jeg
indblik 1, hvordan hun som svert syg oplever bedring under udferslen af de ritualer, der
forudsattes under pilgrimsfaerden. Hendes forleb illustrerer kropsliggjort trosudevelse og
dens indflydelse pa sygdom, hvorved det bidrager til forstaelse af tro som handling under
sygdom. Den ngje beskrivelse af pilgrimsfaerden under sygdomsforlabet, flettes sammen
med neeste informant, der ligeledes er rekrutteret pa rehabiliteringscentret. Hun bidrager
ligeledes med oplevelser af de kropslige dimensioner ved tro, hvilket er begrundelsen for

at fremstille deres beretninger som en sammenlignende fortalling.

Anette

Anette lever som Selma op til inklusionskriterierne, hvilket bliver konstateret via den
religionspsykologiske test. Hun har vearet tilknyttet Pinsekirken siden sin ungdom, men
haft et problematisk forhold til det lokale trossamfund, efter hun valgte at blive skilt fra
sin daverende mand, der er far til hendes tre bern. Efter hun flyttede fra lokalsamfundet
og fik mulighed for at opsege andre menigheder tilknyttet Pinsekirken, opndede hun en

folelse af frihed i forhold til sit trosmaessige stasted. Denne udvikling bliver bekreeftet af



to parerende, hendes voksne datter og narmeste veninde, der deltager meget aktivt i
hendes sygdomsforlgb. Det har de gjort, siden hun far konstateret sin kraftsygdom, der
har sede 1 @ggestokkene, men har spredt sig yderligere til lymfeknuderne. Paradoksalt er
sygdommen anledning til en sterre frihed, da kraften friger hende folelsesmassigt og
okonomisk, s& hun er 1 stand til at varetage egne behov. Hun er nert knyttet til flere
medlemmer fra sit trosfaellesskab og er ofte til boannemeder og andre religigse aktiviteter,
som hun lader mig deltage i. Observationer fra et bennemede og til fellesspisning, gor

det muligt at sammenligne kropslig trosudevelse 1 et kristent og islamisk regi.

Nasrin

Nasrin kommer oprindeligt fra Syrien og er flygtet til Danmark fra Libanon med sin
palastinensiske mand og deres forste fire born. Jeg kommer i kontakt med hende via den
arabiske tolk, som har kendt hende en lang drreekke. Hun har henvist mig til Nasrin, for
hun var meget sterk 1 sin tro, da hun 1 starten af sin graviditet med sit femte barn fik
konstateret brystkraeft. Nasrin gennemforte graviditeten til trods for de sundhedsrisici,
som det indebar for bdde hende og barnet. Grundet hendes baggrund som traumatiseret
flygtning havde Nasrin brug for ekstra stotte under behandlingsforlgbet, da alene det at
blive lagt 1 en scanner udleste angst. Dertil kom den utryghed, som det giver ikke at
beherske sproget, hvorved det ogsd haender, at alvorlige beskeder om sygdommens
udvikling overbringes gennem bernenes medvirken. Det er et af de temaer, som hendes
voksne datter beretter om 1 et opfelgende interview, mens tolken, som Nasrin ogsa har
givet tilladelse til, at jeg taler med, fremhaver de omstendigheder, der er for den
depression, som Nasrin med tiden udvikler. Den har rod i den fortvivlede situation, hun
befinder sig 1 som fraskilt, uuddannet, og til tiden uensket flygtning i et land, hvor hun
havde hébet at kunne sikre sine bern en tryg opvakst. Men det ikke lykkes, da den ene er
rodet ud 1 kriminalitet. Alligevel hviler hun 1 sikker forvisning om, at hun befinder sig 1
Guds hander, og at hun har Ham at takke for alt. Selvom hun ’kun’ er plaget af senfolger
efter sit sygdomsforleb og de psykiske eftervirkninger af hendes liv som flygtning, er
hendes grundleggende tro pad Gud meget lig den felgende kvindelige informant. Det
kunne derfor vaeret udfoldet 1 en serskilt empirisk fortelling med indbygget komparation.
At det ikke har fundet sted skyldes, at det muligvis ikke ville give et klart billede at tro

under sygdom, grundet de mange faktorer, der indvirker pé den aktuelle livssituation. For



kraeftsygdommen er inaktiv og er sunket i baggrunden og dukker kun op som begrundelse

for de tilstande af fortvivlelse og depression, som hun gennemlever.
Grethe

Grethe er for nylig flyttet til en provinsby 1 Jylland. Hun er 1 halvfjerdserne, er pensionist
og bor sammen med sin mand, der oprindeligt er fra Tyskland. Jeg stifter bekendtskab
med Grethe ved mellemkomst af en kollega, der er inden for den Pinsekirke, som Grethe
og hendes mand er knyttet til. Hun har fiet konstateret en langsomt voksende
lymfeknudekreeft fem ar inden, vi stifter bekendtskab. Den er vanskelig at behandle og
gor, at hun har adskillige felgevirkninger af sin sygdom. Alligevel er bade hun og
manden ved godt mod. Han har tidligere veret under behandling for prostatakreett, og da
de begge er pensionister og bor et godt sted 1 neerheden af den Pinsekirke menighed, de er
forbundet med, foler de, de lever et godt liv. Den professionelle omsorgsperson, som jeg
far lov at tale med, er deres praest, der bekrafter billedet. Han siger, at de begge er til stor
inspiration for menigheden, da de med deres positive sindelag, virker som et forbillede
pa, hvordan man kan handtere langvarig modgang, sa det samtidigt styrker en i troen.
Béde Grethe og hendes mand har levet deres liv som troende og opfatter skelsattende
begivenheder 1 deres tilvaerelse som Guds direkte indgriben. Derfor udviser de begge stor
tillid til, at de ogsa i dette sygdomsforleb bliver taget vare pa. Hun beskriver sig ligesom
Nasrin som verende i Guds hind. Til trods for den oplagte sammenstilling og de
perspektiver, som kunne uddrages af at se naermere pa oplevelsen af en tet relation til det
guddommelig i forhold til mere eller mindre gunstige livsomstendigheder og satte det i
forhold til et kristent og muslimsk trosindhold har jeg fravalgt at berette om det udferligt.
Men selve termen at blive holdt i Guds hand’ bliver anvendt som empirisk eksempel pa

en af de relationer, man kan treede ind 1 med det, man opfatter som Gud.

Inger

Inger minder en smule om Grethe derved, at hun siden sin ungdom har folt sig fast
forankret 1 sin tro. Hun har grundet sine mange udenlandsophold som sundhedsarbejder
og missioner tilegnet sig en kosmopolitisk holdning og et globalt netvark af trosfaller.
Hendes omgangskreds 1 Danmark er derfor begrenset til det hervarende arbejdsliv og sin
familie fra barndommen samt gode naboer, hvoraf jeg har en uformel samtale med en.
Hun har ikke selv stiftet familie, da hendes trosliv og missionsarbejdet har staet i forste

rekke. Hun er i midten af 60’erne, da kreftsygdommen bred ud. Ganske usadvanligt har



man ikke kunne konstatere en primer svulst, s man ved ikke, hvor kraeften er udgaet fra,
selvom man har fundet spredninger. Inger bliver henvist til mig via en sygeplejerske fra
den afdeling, hun er tilknyttet, der kender hende fra trosmessige sammenhange.
Henvisningen fungerer samtidigt som en samtale, hvor sygeplejersken introducerer mig
til Ingers virke som kristen missionar. Hun har kombineret sin sundhedsprofessionelle
uddannelse med mission, sa hun samtidigt har undervist i hygiejne og sygepleje rundt
omkring i verden. Inger er steerkt funderet i sin tro og taler meget dbent om sin sygdom
og dens udvikling. Hun mener, at det er muligt for Gud at helbrede hende, og gor Han det
ikke, gleeder hun sig til at blive kaldt hjem. Da hun dede, har jeg mulighed for at deltage 1
begravelsen, der er udformet som en hyldest til Gud. Hendes forlgb er derfor illustrativt
for et sygdomsforleb, hvor tilliden til at leve og de med Gud ved sin side er tilstede. Det
er omformet til en empirisk forteelling, hvor hendes forlegb er nart sammenflettet med den
naste informant. Det skyldes den praktiske omstendighed, at de bor taet pa hinanden
uden dog at kende til hinandens eksistens. Men mest af alt skyldes det, at de begge giver
udtryk for en sterk trosidentitet. Det gor det muligt at sammenligne deres livsverden for

at se, hvordan tro under sygdom indvirker pa tilverelsen pa tveers af trosindhold.

Mohammed

Mohammed kommer oprindeligt fra Pakistan og er praktiserende muslim efter at have sat
sig ind 1 andre religigse traditioner. Han er 1 starten af 60'erne, da sygdommen bryder ud.
Den starter som en kraftknude mellem spiserer og mavesak, men spreder sig grundet en
operationsfejl til knoglerne. Hele familien er meget berorte af situationen, da han er
forsegeren og stadig har to hjemmeboende bern. Han har i alt fire bern med sin kone, der
har boet leenge 1 landet, men ikke behersker sproget. Grundet kvindens sprogfaerdigheder
er for ufyldestgerende til, at jeg kan foretage et selvstendigt interview og ikke har adgang
til en pakistansk tolk, bliver det kun til en uformel samtale. Jeg forstar pa hende, at hun
anvender sin tro til at modvirke en depression, der er tiltagende. Den har vist sig bade for
Mohammeds sygdomsforleb og undervejs. Hun understotter sin mands trosudevelse.
Deres born er ogsd praktiserende muslimer omend i et omfang, der kan passe til deres
studier. Jeg far mulighed for at tale grundigt med hans kontaktperson fra den afdeling,
han er tilknyttet. Derved nuanceres det, han forteller mig om at vare klar til at de og
komme hjem til Gud. For grundet sit forsergeransvar er han praget af uro og bekymring

serligt ved nattetid. Det beretter sygeplejersken om, samtidigt med at han vedbliver med



at eftersperge eksperimenterende behandling. Det gor det til et interessant eksempel pa,
hvad der fér lov til at danne indtrykket gennem de oplysninger, der bliver videregivet i
bestemte sammenhange. Ligeledes understreger det betydningen af det metodiske valg af
at have flere kilder til at skabe indsigt 1 primar informantens livsverden. I tillaeg til dette
skal det navnes, at det var Inger og Mohammed, der fik det til at gd op for mig, at det

ikke var muligt at foretage den religionspsykologiske test under palliative forlab.

Husein

Husein stammer oprindeligt fra Palastina, men foler, at Danmark er hans nye land. Vi har
intet tolkebehov, da bade han og konen, som jeg interviewer senere, forstir os udmaerket
pa dansk. Han er et sted i slutningen af 40'erne, da har far konstateret mavekreft i sa sent
et stadium, at han ikke stér til at redde. Han lider samtidigt under en kronisk sygdom, som
har svaekket hans immunforsvar og far kun tilbudt palliativ behandling. Jeg far kontakt til
konen under deltagerobservation pa den afdeling, hvor han er indlagt. De har en sen pa
18 ar og et meget neert parforhold, sé alle er sterkt bererte af sygdomsforlgbet. Husein
der under empiri-indsamlingen, hvorefter der gar en rum tid, for interviewet med hans
enke kan finde sted. Dels af respekt for sorgprocessen og dels grundet kulturelle normer
om et nedsat aktivitetsniveau efter en agtefelles ded. Jeg har derfor talt med hans
kontaktsygeplejerske pa afdelingen, inden jeg taler med afdedes kone. Alle interviewene
finder sted forholdsvis tet pa dedens komme, hvilket gor det velegnet til at belyse, hvilke
forandringsprocesser, der kan ske i forhold til ens tro, ndr man befinder sig tet pa deden,
bade for patienten og den péarerendes vedkommende. For selvom Husein er praktiserende
muslim, da jeg meder ham, har han i en l&ngere periode ikke passet sin religiose pligter,
men 1 stedet koncentreret sig om sit sociale arbejde med unge. Han frygter, at han har
svigtet, og det nager ham, da han er usikker pa, om Allah tilgiver ham. Derfor er hans
trospraksis af stor vigtighed 1 tiden op til og 1 forbindelse med deden. Den naere skildring
af hans trosudevelse og betydningen heraf gengives 1 en empirisk fortelling, hvor de treek

af forandring af tro op mod deden ogsa er at finde blandt andre af informanterne.

Ulla

Ulla er ikke traditionelt troende. Den kategori passer snarere til sesteren, der fungerer
som narmeste parerende, nar det drejer sig om at deltage 1 forskningsprocessen. Men
Ulla er en oplagt informant, da hendes tro udger en staerk ressource til at opretholde det

familieliv, der star i centrum for hendes tilverelse, efter hun har forladt en betydningsfuld



stilling 1 HK-branchen grundet sit sygdomsforleb. Hendes brystkreft er forverret, og selv
om hun har levet en forholdsvis sund tilvaerelse og kun er i slutningen af fyrrene,
omlegger hun sin livsstil for herigennem at gore en forskel. Hun tror fuldt og fast pa at
ved at indtage diverse helsekostprodukter og kosttilskud, samt omlaegge sin kost, kan hun
gore en forskel. For hun ensker at overleve for at blive sammen med sine tre drenge og
sin mand, som hun elsker hejt. Samtalernes indhold kredser om familiens ve og vel og
kampen for at fa det daglige til at haenge sammen. Interviewet med sgsteren omhandler
betydningen af pérerendes tro i forhold til at handtere et deende familiemedlem, der
overlader bern til familiens varetegt. Hendes fysioterapeut udtaler sig som professionel
omsorgsyder. Hun forklarer, hvordan Ullas indstilling er farvet af opgivelse aflost af héb,
alt efter prognosen. Samtidig er Ulla sterkt viljespraget og insisterer pa at rejse med sin
mand og bern. Hun valger ogsa at tage pa ride-ferie med sin sester, som de har talt om 1
arevis. Ulla ger, hvad hun kan for at leve til det sidste. Under empiriindsamlingen ringer
sgsteren og siger, at hun er ded, hvilket giver indblik i1 familiens sorgreaktion. Da Ullas

egen tro ikke relaterer direkte til en kristen kontekst, udlades det som empirisk fortalling.

Fatima

Selvom Fatima stammer fra Irak, er hun kristen. Hun er flygtet til Danmark, da hendes
familie var truet pa livet, fordi de tilherte det kristne mindretal. Hun har boet i landet 1
flere ar, da hun far konstateret brystkreeft. Hun er i midten af 50'erne og klarer sig uden
parerende. Hun har dog sin bror, der ogsa er flygtet til Danmark. Den anden narmeste
parerende er hendes mor, men hun deler hverken sit sygdomsforleb med ham eller hende.
Derfor er det ikke muligt at interviewe dem om det. I Danmark udger den agyptisk-
koptiske kirke et samlingssted for hende. Den minder om den syrisk-ortodokse kirke, som
hun er tilknyttet i hjemlandet. Det er ogsa igennem kirken, hun er rekrutteret, da den
arabiske tolk kommer i denne sammenhaeng.100 Tolken giver mig kendskab til Fatima og
hendes tros betydning for sygdomsforlgbet. Selv mener Fatima, at hun er erklaeret
symptomfri, fordi hun blev helbredt af Gud. Det er muligt, at det er sket ved legernes og
den medicinske behandlings mellemkomst, men arsagen er, at hun har bedt til Gud, og

hendes benner er blevet hort. Hun er dermed fast overbevist om, at Gud har grebet direkte

1% Tolken medvirker dermed til at rekruttere Fatima og Nasrin, hvilket gor, at jeg ikke helt har foling med,
hvor de er i deres sygdomsudvikling. Det betyder, at Fatima ikke lever op til kriterierne, da hun er erkleret
symptomfri. Med Nasrin gor en rekke folgevirkninger efter behandlingsforlebet sig geldende, hvorved
hun kunne komme i betragtning til palliativ behandling som kronikere. Jeg vurderer dog at begge kvinder
bidrager med vigtige indsigter til projekter, hvorved jeg har valgt at bibeholde empirien herfra.



ind 1 hendes liv. Den overbevisning underbygger hun med, at hun mirakulest kunne klare
sig selv, mens hun modtog kemobehandling. Hun blev styrket af Gud til at sta igennem
provelserne, sa hun ikke behovede at skabe unedig bekymring for sin familie. Det at
opleve sin sygdoms forsvinden og tilskrive det sin tro, genfindes hos andre informanter,
hvor sygdomsudviklingen forstds som udtryk for ens udveksling med Gud. Selvom
hendes trosmessige baggrund som del af et religiost mindretal 1 eksil er interessant, har
jeg valgt ikke at beskrive hendes forleb udferligt, da hun pa interviewtidspunktet var

erklaret rask, og jeg derfor ikke kunne udforske hendes tro under sygdom progressivt.

Kristina

Kristina er 1 begyndelsen af halvtredserne og bor selv med to teenage-detre efter en
dramatisk skilsmisse med deres far. Hendes netverk er begrenset, men hun har en god
ven, der stiller op til behandlingssvar og svaere overvejelser pa alle tidspunkter af degnet.
Det er derfor ogsa ham, som jeg taler med om, hvilke behov for stette han ser, at hun har.
De kender hinanden fra deres arbejdsliv, hvor Kristina fungerer som professionel sanger.
Hendes arbejdsidentitet er sterkt influeret af, at kreftsygdommen befinder sig 1 hals- og
lungeregionen. Til trods for at hun fra starten fir at vide, at hun er at betragte som
terminal, sker det forunderlige, at hun kommer sig. Denne udvikling bliver kaldt *spontan
remission’. Det overrasker hendes leege fra den afdeling, hvor hun er rekrutteret fra, som
jeg har mulighed for at tale med om hendes sygdomsforlgb. Kristina kalder det selv for
’et mirakel’. Hun havde indstillet sig pa at sige farvel til sine detre, hvad der smertede
hende mest. Sygdommen styrker de familieere band og andrer ikke ved hendes holistisk
forstaelse af det guddommelige, der har kristne konnotationer. Hun har en abning til det
religiose, som hun har med fra sin barndom og kontakten til sin mormor. Den symbolske
forstéelse af det guddommelige far hende til at undre sig over den uventede drejning 1
sygdomsforlgbet. For bidde Fatima og Kristinas vedkommende kan det handte ses som et
mirakel. Fatima er sikker pd, det er tilfeeldet, mens Kristina prever ordene af. Hun holder
det op imod sin tro og sperger sig selv, hvilken betydning troen har haft 1 forhold til
sygdommens udvikling. Dermed bliver en usa@dvanlig handelse, som officielt benavnes
som ’spontan remission’, ikke set som et utvetydigt mirakel, mens et mere traditionelt
sygdomsforlab med et positivt udfald, bliver tolket som en mirakules begivenhed. Denne
korte sammenstilling giver indblik i, hvordan forstelser af sygdomsudvikling hanger

nart sammen med ens livssyn og religigse tro. Da den betydning som Kristina tilleegger



sin tro ikke er neer sa artikuleret ud over de navnte overvejelser om sygdomsudviklingen

har jeg valgt ikke at skildre hendes forleb som empirisk fortelling.

Mary

Mary er oprindeligt fra Kenya. Hun kommer til Danmark 1 70'erne pga. af sin davarende
danske mand. Hun er opdraget katolsk, men synes, det er underordnet hvilket
kirkesamfund, hun tilslutter sig, for Gud holder sig efter hendes mening ikke kun til
kirken. I Danmark har hun 1 perioder har varet frafalden. Det skyldes folelsen af ikke at
vere velkommen 1 den lokale folkekirke, som gjorde at hun vendte sig mod gadens
feellesskab, der bestod af at feste og ryge. Derved lagde hun muligvis grundstenen til den
halskraft, som hun kommer til at lide under. Hun er 1 slutningen af halvtredserne, da jeg
leerer hende at kende. Jeg bliver henvist til hende gennem kontaktleegen pa afdelingen,
hun er tilknyttet. Mary far meget hjelp i hjemmet og henviser mig til at tale med den af
social- og sundhedsassistenterne, hun foler sig mest tryg med. Her star det klart for mig,
at hun ikke deler, hvor stor betydning det har for hende at kunne bede Gud om hjlp til at
magte det daglige besver. I hvert fald ikke med dem, der reprasenterer systemet. Grundet
hendes situation gar jeg forst ud fra, at hun har et meget sparsomt socialt netveerk, da hun
signalerer at have vanskeligheder ved at fa lost praktiske opgaver, som normalt tilfalder
parerende. Jeg traeder derfor til som hjelper og udvikler en sterk relation til Mary. Derfor
folger jeg den drastiske sygdomsudvikling tet. Forlebet belyser, hvilken betydning
relationer har for forskning pa dette omrade. Temaet danner baggrund for den forste
empiriske fortelling, som undersoger kontekst som et aspekt ved tro som fenomen. Som
kontrast hertil perspektiveres denne empiriske fortelling til den felgende informant, hvor

empiriindsamlingen havde meget anderledes kar.

Soren

Seren er som den eneste rekrutteret fra den onkologiske afdeling, jeg besogte 1 Jylland.
Han har indremissionsk tilknytning, som afspejler sig 1 hans families forhold til kirken.
Jeg interviewer ham sammen med sin kone den ene gang, jeg besgger dem 1 deres hjem.
Konen er meget aktiv under samtalen og supplerer med relevante oplysninger. Serens
trosforhold virker meget implicit. Dvs. at det ikke er let for ham at artikulere, hvad det er
for et trosindhold, han egentlig tilslutter sig. Han refererer dog til en radioudsendelse, han
lige havde hert. Her er der en praest, der forklarer, hvordan Himlen er en mulighed efter

deden, og der kan han marke, at han er i overensstemmelse med. S& han tilslutter sig det



kristne budskab. Men tingene er ikke sd@ enkle. Som sygeplejersken fra det udgdende
palliative team, som jeg far lov at tale med, forklarer mig via telefon, oplever Seren en
troskamp 1 forbindelse med sin snarlige ded. Mens han er indlagt pd den onkologiske
afdeling, han er tilknyttet igennem det palliative team, bliver han pludselig staerkt urolig 1
forbindelse med, familien er der. Sygeplejersken oplever det som en tvivl eller anger, som
overvelder ham. Det udvikler sig til noget tumult, s den uro, der er tilstede, forplanter
sig til hele familien. Optrinnet skyldes maske, at han ikke stoler pa, at han kommer i
Himlen. Angsten for at komme 1 Helvede kan fylde meget 1 bogstavstro tolkninger af det
kristne eller muslimske budskab om et efterliv. Denne trosmaessige konflikt enskede jeg
at fa uddybet ved at kontakte kvinden efter hans ded. Men jeg turde ikke af vanvare for at
rippe op 1 noget og for ikke at udlevere sygeplejerskens oplysning omkring familiens
forhold. Derfor fik jeg ikke afklaret denne episode, s& den fremstod klart 1 forhold til
resten af det, de have fortalt mig. Som det vil fremga af den ferste empiriske fortelling,
er det trosbillede, der viser sig i forbindelse med Mary ogsé komplekst og krever en
leengere tids relation for at blive afdaekket. Derfor belyser den korte sammenstilling
mellem disse informanter, hvilken betydning det har at relatere over tid. Det kan vere
afgerende for den viden, det er muligt at generere. For pa grund af manglende tillid til
relationens barende kraft 1 forhold til den afdedes kone, undlod jeg at sperge ind til de
nedvendige oplysninger for at vide, hvordan tro kan blive en udfordring, nér man er ved
at de. Men det er ikke altid tid, der er den afgerende faktor for at fa indblik i, hvad

informanten opfatter som vasentligst. Det er den naeste informant et eksempel pa.

Judith

Denne engelske informant er af en sarlig kaliber. Forst fordi hendes péarerende befinder
sig langt fra Danmark, og det derfor er en af hendes naboer fra det bofallesskabslignende
sted, hvor hun bor, der fungerer som narmeste parerende. Men is@r skyldes det, at hun er
i kontakt med noget, som hun betragter som et beskyttende vesen, der ofte kommer pa
besag. Det er noget, hun generelt holder tet med, selvom de fleste ved, hun er troende.
Judith har katolsk baggrund, men konverterede til protestantismen 1 sit voksenliv. Det gor
det vigtigt for hende at have en god kontakt til folkekirkeprasten, som hun gerne vil
begraves af. Hun har ikke turdet dele det med sin besggsven med prasten endnu, da han
maske ser det som et levn af hendes katolske opvakst. Men hun beskriver det for mig

under interviewet. Det er forholdsvist kort, da det foregar lige for, hun tager hjem for at



medes med sin datter og sit barnebarn fra England. Hun er indlagt pa en afdeling, hvor
jeg foretager deltagerobservation, hvorved jeg larer hende at kende. Det er hendes
kontaktperson pd afdelingen, der giver en professionel vinkling af hendes sygdomsforleb.
Hun har heller ikke kendskab til Judiths troserfaringer. Grundet Judiths pludselige ded
gar der tre méneder, efter vores samtale har fundet sted, for jeg far mulighed for at
kontakte den nabo, som fungerede som narmeste parerende. Hun uddyber Judiths
udfordringer med familielivet 1 England, hendes fortid som politisk aktiv, og hvordan de
begge har anvendt humor som coping-strategi overfor vanskelige livsvilkdr. Desuden har
hun oplevet, hvordan Judith reagerer, nar hun har besgg af ’sin ven’. Hendes nabos
livsholdning star som kontrast til Judiths tro, da hun agnostiker og videnskabeligt anlagt.
Alligevel udvise de respektfuld omgang med hinandens livsverdier og varetagelse af
folelsesmassige behov. Judiths tro ger det til en oplagt empirisk forteelling, der giver
indblik 1, hvordan krise og sygdom muligger en erfaring med det, man opfatter som en
anden realitet, hvilket pa ingen made lader sig konstatere udefra af andre.

Birgit

Birgit er at betragte som kroniker, da hun har veret opereret for brystkraeft fem gange
over seksten ar og befinder sig i et palliativt forleb pga. smerterne fra strdlebehandling.
Hun er pensioneret fra et bogforlag og har et hjemmegaende liv med en mand, som er ved
at veere svaert dement. Hun udtrykker sin kerlighed for ham ved at beholde ham hjemme
sd lenge som muligt. Hendes bekymringer beror pa at tage vare pa sin mand og hans
behov frem for at beskaftige sig med sine senfelger. Hun er dog besluttet pd, at hvis
kraeften kommer 1 udbrud igen, giver hun op. Det har varet hdrdt med de behandlinger,
hun har gennemfert. Hendes sociale stotte er begranset. Det straekker sig til et barnebarn,
der ugentligt kommer pa besog og far lommepenge for at passe pd sin morfar, imens
Birgit kan komme ud. Dertil kommer hjemmehjelp og den sygeplejerske, som er hendes
kontaktperson pa den afdeling, hvor jeg far kontakt med hende. Sygeplejersken betegner
Birgit som ¢én, der er staerkt bekymret for sin mand og derved traenger sin egen sygdom 1
baggrunden. Birgit betegner sin tro som "hgjskole-kristendom’ og betragter sig som lost
tilknyttet til folkekirken. Hun har ikke gjort sig trosmassige erfaringer som Judith, men
refererer til sit hverdagsliv, nar hun gengiver trosforestillinger, om hvad der venter efter
deden. Hun forestiller sig at medes med venner og bekendte i en hinsides dimension.

Deaden er nermest som en hyggelig sammenkomst, hvor man kan spille kort og fortelle
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velkendte jokes og opleve samhgrighed, som man har haft i levende live. Hun anser det
for at vere et sted, hvor hendes mand er kommet ud af den tilstand, han befinder sig i nu.
Selvom hendes ded ikke er nert forestdende, kan de gentagne gange, hun har vearet i
behandling, have indflydelse p4, at hun koncentrerer sig mere om mandens behov end om
sine egne. Uanset at hun oplever daglige udfordringer, forbliver hendes tro en inaktiv
bestanddel af hverdagen og udger hverken en udfordring eller specifik ressource 1 forhold
til de livsomstaendigheder, som hun ensker at vere i1 stand til at tackle. Det udger

begrundelsen for ikke at omforme hendes beretning til en empirisk fortalling.

Mahmoud

Mahmoud flyttede til Danmark fra Agypten i starten af 1970’ene. Han har faet barn med
en dansk kvinde, men har hverken kontakt til hende eller sin sen. Han er i starten af
tresserne, da han far konstateret kreft i lungerne ved siden af den gigtsygdom, han er
plaget af. Jeg bliver sat 1 forbindelse med ham gennem en af hans venner, der er tilknyttet
et netvaerk for etniske minoriteter. Vennen giver mig indblik 1 den voksende betydning,
tro har for Mahmouds tilvaerelse. Mahmoud er uddannet revisor og har levet meget
vestligt med at gé 1 byen og feste. Det afspejler sig 1 hans sprog, da han ofte bander
indedt pd dansk. Det er forst med tiden, at han bliver praktiserende muslim. Han har
vaeret to gange pa pilgrimsfaerd. Mens han var i Mekka den ene gang, oplevede han, at
den ene af hans rejsefeller dode. Denne haendelse optraeder som idealforestilling omkring
at do som pilgrim. I tiden op mod deden far jeg igennem hans ven, der ogsd er hans
trosfelle, lov at felge ham taet. Han bliver indlagt pa en gigtafdeling til trods for, at han er
en verdig kandidat til at komme péa hospice. Under en samtale pa hospitalet far jeg
indblik 1 hans behov for eksistentiel og religios omsorg. Hans enske er at tale med én med
et varmt hjerte, som kan lede ham pa vej. For han frygter dedsegjeblikket, og hvad der
hander ham bagefter. I forlengelse af hans hospitalsindleggelse, der ender med deden,
taler jeg med den sygeplejerske, som han er tilknyttet pa afdelingen. Hun fremhever sit
behov for bedre at kunne forstd ham, bdde hvad angér hans situation, men ogsa rent
praktisk i forhold til det sproglige, da han mister mere af sit danske ordforrad, jo tettere
pa deden, han kommer. Da hans dedsforestillinger er med til at betone en dedsangst, som
er at genfinde hos flere af informanterne, er det oplagt at flette hans beretning sammen

med den efterfolgende informant, for hvem angsten for at de nasten var et livstema.

Lisa
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Lisa minder om Mahmoud derved, at de begge giver udtryk for dedsangst. Lisas angst er
at betegne som kronisk, da hun har levet med den alle de 14 ar, hvor hendes kraeftsygdom
har veret aktiv eller stabil. Hendes hospitalsprast, der har fulgt hende ligesé laenge, som
kraeften har veret en del af hendes liv, henviser hende til projektet. Herefter folger jeg
hende i nesten seks ar, hvor hun har perioder med tilbagefald og stabilitet. Hendes forleb
indeholder eksempler pa, hvordan tro udger en ressource under sygdommen, men viser
ogsé, hvordan der er visse tilstande, som er svere at lindre til trods for, at ens tro pa Gud
er en vaesentlig del af ens livsindstilling. Jeg opnar et unikt indblik 1 hendes livsverden.
Det sker gennem samtaler med hendes kontaktperson fra distrikt-psykiatrien, en kristen
veninde og udvekslinger med hendes prast, samt telefonsamtaler, besgg 1 hjemmet og
lagttagelser af behandlinger. Grundet den langvarige involvering opbygges et venskab,
som der allerede blev séet fro til i den indledende samtale. Sa da jeg beseger hende sidste
gang pa hospitalet og overvarer hendes begravelse, er jeg bade at betragte som en ven og
som en forsker. De navnte forhold og det engagement, som jeg har udvist 1 forhold til
Lisa, gor det til en oplagt empirisk fortelling, grundet indblik i den dodsangst som ogsa
Mahmoud beskriver. Hendes forleb giver herved indsigt i felgevirkningerne ved at leve

leenge med en erkendt livstruende sygdom, men er ikke medtaget grundet pladsmangel.

3.3.2 Tidsaspektet for samtalerne

Tid er en vigtig faktor for frembringelsen af det empiriske materiale. Da det drejer sig om
samtaler med mennesker, der befinder sig 1 divergerende sygdomsstadier, nermer alle sig
deden med forskellig hastighed. Jeg fremhaver de tidsmassige faktorer i den skematiske
oversigt over informanterne, hvor det er muligt at se, hvornér interviewene fandt sted i
forhold til de ni dedsfald, som jeg har faet kendskab til. Det muligger at bestemme, om
informanten er at betragte som aktivt deende under interviewtidspunktet. Simpelthen ved
at konstatere, hvor tet pa dedstidspunktet samtalen fandt sted. Her ma medtenkes, at jeg
1 flere tilfeelde har haft mange uformelle kontakter og har foretaget deltagerobservationer,
som ikke er noteret 1 oversigten. Derfor kan der vere tale om, at jeg har befundet mig
teettere pa dedstidspunktet end det, der angives i skemaet. Det noteres for at skildre den
vanskelighed, det er pa forhand at bestemme, hvorvidt inkluderede informanter reelt er
deende. Det indeberer en anden vanskelighed. For som nevnt under begrebsafklaringen

er de empiriske begreber for deende en kende flygtige. Det preger fremlaeggelsen af
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informanternes status, da alle principielt er at betragte som deende. For at belyse hvad
empirien skildrer, anvender jeg betegnelserne ‘terminal’, ’aktivt doende’ og 'uafvendeligt
doende’. Herved karakteriseres den proces, der er forbundet med deden, da disse tre
betegnelser indkredser, de stadier de berorte informanter befinder sig i. Nar jeg betegner
en informant som terminal, er man néet til slutstadiet af sit sygdomsforlgb. Det er oftest
en irreversibel tilstand, med fa undtagelser, og forlgbet kan vare langstrakt. Betegnelsen
aktivt deende er en indsnavring, der bestar i, at informanten naermer sig sin ded inden for
kortere tid, det vaere sig et par maneder. Nar deden er nert foranstdende, betegner jeg

informanten som "uafvendeligt doende’, da man der inden for ganske fa degn.

Empirien reprasenterer ni forskellige dedsforleb, som det har veret muligt at folge pa
narmere eller fjernere hold, enten direkte gennem samver med primar informanten, eller
ved at have kontakt til de pédrerende efterfolgende. Betingelserne for den empiriske
narhed med deden befinder sig i det relationelle omrade. For nér relationsopbygningen
mellem primer og sekundar informanterne og jeg ikke har fundet tilfredsstillende sted,
grundet geografi, sprog eller manglende engagement, s afspejler det sig i de empiriske
fund. Nar der har veret kontakt tet pd deden, vidner det om den emotionelle naerhed, det
har vaeret muligt at opna. Dertil kommer, at det tager tid at bidrage til undersegelsen, og
det kraever et vist overskud af informanten. Derfor har det varet en fornuftig strategi at
inddrage informanter, der friske nok til at jeg kunne folge dem over tid, selvom det har
betydet, at enkelte informanter har vist sig ikke at neerme sig deden, som projektet skred
frem. Selvom der ikke er tale om fuld trefsikkerhed i alle informanters sygdomsstatus
eller ved en religios tro som afgerende for sygdomsforlebet, har alle informanter bidraget
med indsigt 1, hvordan det er muligt at etablere viden om tro under det vilkér det er at

vere ramt af alvorlig og livstruende sygdom.

3.3.3 Flersprogede samtalepartnere

En anden betingelse for undersggelsens frembringelse af empiri er de vanskeligheder, der
er forbundet med at inddrage informanter, som ikke behersker dansk. For at imedekomme
de sproglige udfordringer har jeg afsat ressourcer til tolkning for at sikre en gensidig
forstaelse mellem informanterne og mig. Det indbefatter at f4 oversat og tilbageoversat
informationsmaterialet samt den religionspsykologiske test og modtage tolkebistand til at

gennemfore samtaler med primar informanter, hvis dansk er for begranset. I forbindelse

. 103



med at have flersprogede samtalepartnere har der varet flere problemstillinger. For ofte

har det vist sig, at det ikke er ordene, der volder besvar, med det at forsta betydningen.

Behovet for at oversatte betydningen af det, der befinder sig inden for det trosmassige
omréde, stod ferste gang klart, da jeg testede Selma med de 101 religionspsykologiske
udsagn. Selvom der foreld en tyrkisk udgave af den amerikanske version, svarede den
ikke overens med den danske, som vi samtidigt stettede os til.'"”' Vanskelighederne ved at
oversatte fra en religios kontekst til en anden gjorde sig ikke kun geldende, fordi det
foregik fra en kristen til muslimsk tradition. Alene det at oversatte fra en amerikansk
kontekst til en dansk viste sig vanskelig. Det udleser en diskussion om, hvorvidt man

overs&tter formuleringen ordret eller omformulerer betydningen.

Oversattelsesarbejdet med testen gav en forsmag pa de besverligheder, der folger af ikke
at have en klar sproglig forstaelse af den andens trosunivers. Séledes har det nogen gange
vaeret sveert at forstd de anvendte begreber eller betydningssammenhange, som udtalelsen
optraeder i. Samtidigt har det varet vanskeligt at sikre sig et korrekt forstaelsesniveau. For
brugen af tolk ger, at samtalen fores retrospektivt. I de to tilfelde hvor min arabiske tolk
Mervat Sedhom har varet med ude at tolke, har jeg talt med informanterne efter, de har
talt med Mervat. For hun er den forste til at modtage beskederne fra de parter, der ensker
at kommunikere sammen. Derved foregir en tolket samtale, effer samtalen finder sted.
Samtidigt styrer tolken samtaleindholdet ved at videregive bestemte oplysninger til de
implicerede samtalepartnere. S& selvom Mervat er indehaver af stor erfaring med at tolke
inden for sundhedsomrédet og er en meget tillidsvaekkende og efterspurgt tolk, har jeg
ladet samtalerne gennemlytte af en tolk, der har dansk som modersmal. Hun har derefter
kommenteret udskriften af interviewene, hvor Mervats oversattelse til dansk er gengivet.
Forskellene mellem det talte arabisk og det oversatte dansk var minimale. Den anden tolk
angav sma tilfojelser, som fungerer som preaciseringer af de arabiske begreber, som den
danske transkribent ikke havde fanget. Eller udeladelser af ord som ’faktisk’ eller faste
begreber som ’den israelske invasion’, som Mervat ikke fandt et tilsvarende begreb for pa

dansk. Der er derfor sikret en hgj overensstemmelse mellem det talte og det oversatte.

T pen tyrkiske oversattelse blev efterfolgende forbedret ved hjlp af Fatma og Asli Kiiciikyildiz’
indsats. Derpd blev kortene, hvorpa udsagnene er gengivet, genoptrykt og anvendt til at undersoge
herboende tyrkeres religiose og sekuleere livssyn. Undersegelsen er ikke offentliggjort.
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Der har ogsé varet sproglige udfordringer, nar der ikke er indgéet en tolk, selvom jeg har
befundet mig med en flersproget samtalepartner. I forhold til Mary og Judith gik det langt
hen ad vejen med at tale dansk, selvom vi af og til anvendte et engelsk ord eller begreb.
Under interviewet med Judith slar hun pé et tidspunkt over pa engelsk for lettere at gore
sig forstaelig. Det tilslutter jeg mig, da jeg er interesseret i, at kommunikationen foregar
sa effektivt som muligt grundet det tidspres, som det nertstaende familiebesog forarsager.
Mary har talevanskeligheder grundet sin halskreft, hvad der ger, at vi 1 lange perioder
lader veere med at sige noget. Engelsk anvendes kun for at stette den andens forstaelse.
Mahmoud taler som sagt godt dansk, selvom han mister en del af det i tiden op mod sin
ded. Dette ’sproglige forfald’ ger sig ogsé geldende for Mohammed. Imens forstar hans
kone kun ganske lidt dansk. I deres tilfeelde kommer tolkeindsatsen til kort. For egentligt
burde jeg have skaffet en tolk for en uddybet samtale omkring hendes héndtering af sin
mands sygdom gennem egen trospraksis. Der kunne méske vare blevet anvendt tolk med
Huseins kone, men langt det meste af tiden havde vi et godt sprogligt forstaelsesniveau,
sd det virkede unedvendigt. Desuden var det hensigtsmassigt, at hun kun behevede at
forholde sig til mig, da hun stadig var praeget af stor sorg over at have mistet sin mand.
Husein kommunikerede ubesvaret pd dansk, hvilket ogsa var tilfeldet med Selma. Men
enkelte steder blev jeg i tvivl, om jeg havde forstaet Selmas beskrivelser korrekt, hvilket

gjorde det nedvendigt for hende at gentage sig et par gange.'*

Forstaelsesniveauet er dog ikke sikret gennem sproget alene. For nogen gange treder
kulturelle normer ind og forhindrer en umiddelbar forstaelse af den andens spergsmal
eller svar. Det gjorde sig geldende under samtalen med Selma, hvor jeg sperger ind til
hendes smerteoplevelse pa en made, der muligvis viser sig at vaere upassende. Sadan kan
man 1 hvert fald tolke svaret. En anden gang tilkendegiver hun vanskeligheden ved at
overbringe den sarlige folelse, hun oplever ved at deltage 1 pilgrimsferden, hvilket hun
udpeger, har noget med selve oplevelsen at gare, ikke sproget. Det sidste er dog en almen
udfordring ved beskrivelse af noget, som den anden ikke umiddelbart har kendskab til, og
hvor sproget for vores erfaringsdannelse tenderer til at slippe op. Efter at have beskrevet
betingelserne for de ydre omstendigheder for empiriindsamlingen, folger en skitsering af

de indre. Det bererer de etiske begransninger, som forskningsarbejdet har fort med sig.

192 Gengivelsen af deres udtalelser er grundet leesevenligheden visse steder blevet *fordansket’. Jeg har dog

i videst mulig omfang bibeholdt ordstilling og ordvalg, selvom det kunne forstyrre meningen en smule.
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3.4 Etiske begrensninger

Det er nedvendigt at std ved de etiske begraensninger, der er optradt i forbindelse med mit
mede med forskningsfeltet 1 sin konkrete form. Dels for at sikre projektets validitet og
dels for at belyse de etiske udfordringers indflydelse pa genereringen af empirien. Den
etiske hensyntagen til at befinde sig 1 en sarbar livssituation er en forudsatning for at
bedrive denne form for forskning. Den viser sig s@rligt nedvendig 1 overgange. Derfor
har der veret brug for en ekstra etisk opmarksomhed pé den indledende kontakt samt

ved afslutningen, hvor ens deltagelse i projektet opherte.'*®

I det folgende beskriver jeg de praktiske problemstillinger, der udspringer af disse
overgange. De er fremstillet som episoder, der fik mig til at overveje, hvordan min etiske
adferd skulle tage sig ud. Det forste etiske dilemma, der har praktisk betydning for
projektet, har veret omgangen med deende, der ikke nedvendigvis har opfattet sig selv
som sddan. Det er allerede blevet berort i1 afsnittet omkring samtaler med deende. Her har
jeg beskrevet, hvordan det har afstedkommet en vagtning af at tale om andres ded som
en introducerende tematisering af emnet. Samt at jeg holdt mig 1 ejenhejde med
informanten ved at anse deden som et faelles vilkar. For at tydeliggere det etiske dilemma
fokuserer jeg pa de aspekter, der har varet omkring inkluderingen af informanter, hvor
det folsomme omkring det at blive betragtet som uhelbredeligt syg og eventuelt deende
har veret fremtredende. Dernast bliver det berort, hvordan péarerende udger et serligt
etisk opmarksomhedsomrade. De etiske dilemmaer optraeder ogsé, nar jeg har forsegt at
opna kendskab til, om en informant var afgaet ved deden ved at kontakte afdelingen eller
forhere mig hos de parerende. Hvordan jeg omgér dette ud fra en situeret etik, skaber
forstéelse af forudsatningerne for forskningen. Som afrunding vendes opmarksomheden
mod den etiske fordring, der bestar i at tage vare pa sig selv, da dette forskningsfelt og de
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metoder, som jeg anvender, er af en krevende karakter. " Derfor er det nedvendigt at

vere 1 stand til at varetage egne folelsesmassige behov for at handle etisk forsvarligt.

193 At overgange kreever ekstra opmearksomhed kendes fra antropolog Victor Turners viderebearbejdning af
sin schweiziske kollega Arnold van Genneps arbejde om overgangsritualer beskrevet i bogen 'Les rites de
passage’ (Matthison-Hansen m.fl., 1995, s. 303-4).

1% Som tidligere naevnt er termen ‘den etiske fordring’ hentet fra teolog K.E. Legstrups bog af samme navn
(Logstrup, 1986). Termen hentyder til nastekarlighedsbuddet som afsat for praktisk etisk handlen. Jeg
@ndrer betydningen af fordringen en smule ved at medinddrage subjektet som del af det, der tages vare pa.
Det legger i trdd med den lesning af Biblens dobbelte kerlighedsbudskab om “at elske sin neeste som sig
selv”, hvor der er betoning p4, at kerligheden ma omfatte én selv, for at man oprigtigt kan elske sin neste.
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3.4.1 Inklusion af alvorligt syge

At forske under livstruende sygdomsforleb indeberer visse etiske vanskeligheder, hvoraf
en bestar i, at det at tale &bent om deden ikke altid er en mulighed. Det gelder serligt,
nar den man ensker at tale med, er den deende selv. Under etableringen af kontakten til
informanterne var det vigtigt for mig at gé forsigtigt frem med min forespergsel, da jeg
dels ikke enskede at antage noget, som senere kunne vise sig at vaere forkert. Men mest
af alt enskede jeg at undgé at give informanten indtryk af, at jeg opfattede vedkommende
som en person med et ben 1 graven. Dette forbehold afspejler sig 1 informationsmaterialet
til patienter og parerende (bilag 3-6), hvor der star, at projektet “undersoger troens
betydning for kreeftpatienter i palliative forlob og patienter, der er kronisk kreeftramte”.
Ordvalget beskytter den enkelte, sa forstdelsen af ’kun’ at veere kraftramt kan bevares og
ikke nedvendigvis udfordres af min forskningsinteresse for at undersegge tro, nar deden er
erkendt som uundgéelig. Det er etisk forsvarligt at inkludere informanter ud fra en
formulering om, at de er alvorligt syge uden at artikulere et krav til, at de skal opfatte sig
selv som uhelbredelige eller deende. For nér kriterierne for inklusion indebarer, at de
rekrutterede kraeftramte kan vere kronikere, personer med senfelger, terminale eller
andre, der er berettiget til at indga i et palliativt behandlingstilbud, er det netop den
blandede patientgruppe, projektet drejer sig om. Alligevel ved patienten selv, at det at
modtage palliativ behandling betyder, at ens tilstand skennes som meget alvorlig. Det
beskrevne etiske dilemma mellem abenhed og beskyttelse af den enkeltes selvforstaelse
kendes fra klinisk praksis (Jorgensen, 2015). For her optrader ofte en forskrekkelse, nér
det palliative behandlingsforleb introduceres som en mulighed. Den erfaring aktiverer en
hensyntagen til patienter og parerendes reaktion, saledes at overbringelsen af beskeden
sker gradvis, fx ved at se efter en parathed til at tale om ’fremtidige behandlingstilbud’,

nar konsultationen finder sted (Schofield, Carey, Love, Nehill, & Wein, 2006).

Frygten for at blive diagnosticeret som deende optraeder som et aspekt ved den palliative
pleje, man gor meget for at afdramatisere. Det sker ved at understege, at det palliative
forleb ikke kun handler om at folge patienter til doden (Neergaard & Larsen, 2015). Det
rejser en etisk problematik. For det betyder, at jeg ligeledes ma tage hensyn til denne
frygt i den indledende kontakt med patient og pérerende, som ensker at indgd som
informanter til projektet, mens jeg pa samme tid efterstraber en dbenhed, der muligger at

udforske, hvordan det opleves at nerme sig deden gennem sin tro. Jeg lgser dilemmaet
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ved at gere plads til den opfattelse, som patienter og pérerende har af den
sygdomssituation, de befinder sig i. Hvis de kategoriserer sig som tet pd deden, tager jeg
udgangspunkt i det. Mens de ved at tilkendegive, hvor meget de frygter deden og derfor
vil gare hvad som helst, fx finde en eksperimenterende behandlingsform, giver udtryk for
at opfatte sig selv som alvorligt syge, men ikke deende. I si fald opretholder jeg denne
forstéelse ved at inkludere dem som informanter, der repraesenterer alvorligt syge
kreftramte. Skulle denne indstilling ikke @ndre sig, lufter jeg ingen forventninger om, at

deres sygdomsforleb kunne ende med deden.

Igennem en situeret etisk tilgang, der er baseret pa stillingtagen til den situation, som
informanten befinder sig i, handterer jeg praktiske og emotionelle hensyn, nar jeg
informerer omkring projektets sigte. Herved beskytter jeg den enkelte mod, hvad jeg
opfatter som dedsangst. Samtidigt sikres de involverede retten til privathed og autonomi.
Det samme gor sig galdende i forhold til at inddrage pérerende som informanter, hvor
det ligeledes er vigtig at beskytte bdde den primare og sekundeere informant mod
@ndringer og videregivelse af de opfattelser, de udtrykker omkring sig selv. For ogsa her
gaelder den etiske fordring om ikke at volde skade pa andre. Heller ikke ved at forstyrre
deres indbyrdes forhold ved at eksponere en eventuel manglende fortrolighed omkring

forventninger til sygdomsforlebet, snarlig ded eller divergerende trosopfattelser.

3.4.2 Inddragelse af parorende

Kontakten til de parerende har fra forste faerd veret athengig af den kontakt, der har
veret til primar informanten. Det har derfor veret nedvendigt at bygge et tillidsforhold
op for at kunne fa lov til at tale med de parerende, hvad der ikke er lykkes hver gang. Nar
det ikke er lykkes, skyldes det til dels et enske at beskytte sine parerende, som det var
tilfeeldet med Fatima, eller at man ikke havde nogle, der var velegnende, som Birgit. Men
de andre primar informanter har ligeledes haft etiske og folelsesmassige overvejelser, for
de har udpeget en sekunder informant for mig. Flere gange har den kreeftramte valgt en
anden paregrende end den mest oplagte. Sikkert for at skdne personen for at fortelle om
sygdomsforlebet og de folelser, der rorte sig.'” Det var fx tilfzldet hos Ulla, der pegede

pa sin sester fremfor sin mand, som var anderledes engageret i sygdomsforlebet og derfor

19 Her tages hensyn til det, der omtales som ’caregiver burden’, hvilket er forbundet med de anstrengelser
og den bekymring, som sygdomsforlgbet volder de nermeste parerende (Guldin, 2015).
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market af det. Det gjorde sig ogsa geldende for Mary, der henviste mig til sin gode ven
fremfor sin kareste. Men da vennen havde kendt hende i lengst tid og tog sig af mange
praktiske forhold, gav det god mening. Samtidigt virkede det ogsa til at vaere udtryk for
en omsorg for keresten, der var mere fdmalt end vennen. Hos Lisa, der pegede pa sin
kristne veninde, fremfor at lade mig tale med sin partner, har der muligvis ogsé drejet sig
om angst for at miste sin mand, da hun udtrykte sin vrede og afmagt over, at han var rask
og nok ville finde en anden kvinde efter hendes bortgang. Andre gange har primaer
informanten peget pa en trosfzlle eller en nabo. Her har det veeret udtryk for, at de havde
funktionen af nermeste parerende, da der har manglet et traditionelt socialt netvaerk at
traekke pa. I de resterende tilfaelde er egtefaellen blevet valgt. Til gengeld er interviewet

flere gange foregéet i hinandens paher, hvilket kan opfattes som subtil social kontrol.

Generelt har denne udvalgelsesproces givet mig indsigt 1 hvilke former for stette, de
kraeftramte oplever blandt deres n@rmeste parerende. Derudover giver det indblik 1, at
der bag beslutningen om at give adgang til sine naermeste ligger en rekke overvejelser
omkring den indbyrdes relation. Det bliver bl.a. synligt i behovet for at beskytte dem, der
er sarbare. De etiske begrensninger, som optrader for forskeren, nar der tilbageholdes
adgang til sekunder informanter, stammer fra ensket om optimal indsigt 1 informantens
livssituation. Det skal vagtes 1 forhold til retten til at kontrollere de oplysninger, som
videregives omkring en selv og ens nermeste. Kontrollen sikrer den enkeltes autonomi,
der udger en af de etiske principper, man orienterer sig efter i medicinske sammenhang
(Jorgensen, 2015).'% Kontrollen kan finde sted ved at befinde sig sammen, som det
forekommer blandt @gtefeller, der deltager 1 en felles samtale. Eller ved at undlade at
inddrage bestemte péarerende, som eksemplificeret. De parerende, der bliver givet adgang
til, er ogsd udtryk for kontrol. Det betragter jeg som etisk ansvarligt - ikke at modsatte
sig denne kontrol - da det er den primare informants tarv, der ma vagtes hgjest, fremfor

en ideel triangulering af tilgzengelige informanter.'”’

Udpegningen af bestemte parerende muligger bestemte former for viden. Bade om hvilke

prioriteringer, som primar informanten har omkring sit nermeste netverk. Og hvordan

1% T sin gennemgang af etiske dilemmaer, der ma tages hensyn til under den palliative indsats, henviser
filosof Henrik Kjeldgaard Jergensen, der arbejder som chefkonsulent i Etisk R&d, til de grundlaeggende
bioetiske principper, man orienterer sig efter: Aldrig at volde skade, yde retferdighed, sikre patientens
autonomi og handle efter bedste overbevisning om at gare det gode (Jorgensen, 2015, s. 182).

197 prioriteringen af patienten er i lighed med laegens forpligtelse pa at sikre patientens autonomi, selv nér
det udfordres af de parerende (Jorgensen, 2015, s. 188).

. 109



de relationer, som man omgiver sig med, har forskellige indtryk af sygdomsforlebet. For
alt efter hvilken position man har som parerende, har man opndet en bestemt form for
indsigt om primar informanten. Det pavirker de informationer, man giver videre omkring
sygdommen og dens udvikling. Det viste sig tydeligt i Anettes tilfeelde, hvor hun tilbed
mig at tale med sin voksne datter samt sin gode veninde, der begge var involveret som
stottepersoner under sygdomsforlgbet. De to parerende sa vidt forskelligt pa Anettes
livssituation. Det skyldtes deres egne forudsatninger for at stette hende. Datteren havde
stadig behov for anerkendelse om omsorg fra Anette, idet hun frygtede at miste hende.
Mens veninden, der selv var svaekket, stillede op som en ligevaerdig veninde, der ydede
praktisk og felelsesmassig opbakning. Derved var der forskel pd, hvor meget de mente,
de forskellige problematikker, som Anette matte handtere, egentligt fyldte for hende. Den
divergerende veagtning peger pa en udfordring ved at bedrive sammenlignende forskning.
For man kan ende med at diskutere, hvilken synsvinkler taler mest sandt. Her viser den
situerede etik vej ved at lade alle tre stemmer tale. Néar de udtrykker sig med
udgangspunkt 1 de konkrete livsomstandigheder, som kvinderne hver is@r befinder sig i,
medvirker de forskellige vinkler til at skabe et storre billede af det, der kan opfattes som

’sandheden’ om det enkelte forleb.

Under interviewet har jeg ligeledes gjort dette gyldighedskriterium galdende: Man taler
sandt, nar man taler ud fra sin egen synsvinkel. Derfor har jeg taget de parerendes ord for
gode varer. Ogsa nar de har ment, at primar informanten havde et problem, som hun
eller han ikke selv havde bemarket. Fx ved at vere blevet for religios 1 forbindelse med
sygdomsforlgbet eller fornaegte, hvor galt det stod til. Nar det har optradt, har jeg undladt
at udfordre den forstielse, som udsagnet er udtryk for. Snarere har jeg udforsket, hvad
der 14 1 den opfattelse, de gav til kende. Jeg har heller ikke anvendt oplysninger til at
udsperge primer informanten om det, der muligvis 14 til grund for deres parerendes
holdning. Det har i stedet skeerpet min opmarksomhed for de temaer, der matte vere
indlejret 1 relationen. Samt understreget kompleksiteten i det at praktisere en flerstrenget
tilgang til undersagelsesfeltet. Ved at holde informanternes oplysninger adskilt, har jeg
undgéet at skabe splid i den forstaelse som de to informanter havde af hinanden. Det
kraever at holde tungen lige 1 munden, for som undersggelsen viser, deler man ikke
nedvendigvis det hele med sine parerende. Fx havde Kristina ikke indviet sin gode ven 1

sine efterlivsforestillinger. Sa han var sikker pa, at hun ikke troede pa noget storre.
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Flere gange har det vist sig blandt professionelle omsorgsydere, at de ikke havde indsigt 1
informanternes trospraksis eller livsanskuelse. Enkelte gange har sundhedsprofessionelle
spurgt mig, om de pagaldende patienter var troende, hvad jeg to gange har bekraftet. For
det havde de slet ikke fanget. Selvom der i Mohammeds tilfelde hang billeder af den
centrale helligdom Kaba’en pd veggen henne ved fjernsynet. Eller at Mary bad hele
tiden. At de ikke bemarker deres trospraksis, udger ikke en etisk betenkning. Det
bekrafter snarere, at det er et omrdde, der anses for privat, og at man derfor ikke sporger.
Men det er pa kanten af det etisk forsvarelige at svare bekraftende pa deres sporgsmal.
Forsvaret lyder, at de kunne konkludere det ud fra, at begge informanter var inkluderet 1
projektet. Snarere er det etisk problematisk, nar enkelte sekundare informanter ikke har
begrebet undersoggelsens sigte, siden de bliver overrasket over, at en af deres nermeste
venner tror pa et efterliv. Det peger i retning af, at jeg har ladet forskningsprojektets sigte

forblive skjult i stedet for at understrege det kraftigere over for sekundar informanterne.

I forbindelse med at beskaftige mig med etiske begransninger, der bererer parerende,
har jeg overvejet, om jeg af og til har optaget pladsen for et familiemedlem. Nar jeg har
fulgt en informant som Mary meget tet, har jeg ind imellem varet den, der har holdt
hende i hdnden ved sengekanten, selvom der kom andre pa besgg. Det synes at vare en
etisk udfordring at have en narhed med informanten, da jeg som forsker ensker at gore
plads til de parerende. Dertil har jeg haft en anden etisk betenkelighed. Jeg har spurgt
mig selv, om det at have talt med de sekundare informanter, ogsa havde til hensigt at
sikre, at det var lettere at komme i kontakt, nar den primare informant ikke leengere
havde kreefter til at vedligeholde relationen. Denne etiske overvejelse omkring, hvorvidt
kontakten til de parerende har tjent flere formal, uden at jeg havde artikuleret det, bliver

gennemgaet nermere i det folgende.

3.4.3 At sporge til informantens dod

At opna kendskab til hvorvidt en informant er afgéet ved deden er etisk udfordrende. Isaer
hvis det ikke er muligt at sperge de parerende. Eller de ringer og siger det selv. De etiske
begransninger jeg har medt 1 forbindelse med denne praktiske problemstilling, berarer
kulturelle aspekter. De inkluderer det at tale om ded, mangel pa folelsesmassig naerhed

og den regeletik, der er at genfinde pa hospitaler og i den sundhedsfaglige praksis.'”® Som

108 Regeletik betoner de handlinger, som lovgivning omkring korrekt omgang med patienter og
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et eksempel pa begraensningen om at tale om ded, sa modtog jeg efter Mahmouds ded en
sms fra hans ven, hvor der stod: “Allah give him his mercy and forgiveness”. Da jeg ikke
folte mig skolet i de arabiske talemader, der folger efter et dedsfald, blev jeg i tvivl om,
hvorvidt det beted, at han var ded. Usikkerheden opstod til trods for den forvaerrede
tilstand, som jeg vidste Mahmoud befandt sig 1 aften for, hvor hans ven havde inviteret
mig med til besgg pa sygehuset. Jeg havde i stedet foresldet at medes senere. Derfor
forsegte jeg at fa afklaret min tvivl ved at sperge til, om vi ikke skulle mades alligevel?
Der blev sendt tre sms’er og forsegt med et opkald, for han skrev "Mahmoud er dod”.
Forst her fik jeg vished og kunne respondere med, at jeg habede, at Allah ville tage godt
imod ham. Hvorvidt vanskeligheden ved at forstd en klar besked skyldtes min kulturelle
analfabetisme, eller om man generelt undlader at udtrykke dedsfaldet direkte grundet et
kulturelt tabu, gav korrespondancen ikke indsigt i. Heller ikke om méden at udtrykke min
kondolence var passende i1 en muslimsk trossammenhang. Ikke at have kendskab til de
kulturelle normer giver en usikkerhed, der kan munde ud i, at man feler sig pad gyngende
grund. Her beror den situerede etik pé at signalere sin gode vilje og bevare en ydmyghed,
nar man sperger til det, der er vanskeligt at forstd. Ved at vise sin medmenneskelige side

vil ens modpart sandsynligvis bare over med ens uvidenhed og kulturelle klodsethed.

Den etiske problematik, der knytter sig til at indhente oplysninger om en informants ded,
tager sig anderledes ud, nar jeg ikke har lebende indblik i sygdomsforlebets udvikling
gennem en parerendes opdateringer. Det beragrer en mangel pa folelsesmaessig narhed.
Her har jeg varet athengig af at have en kontakt til behandlingssystemet, eller at jeg har
haft mulighed for at vende tilbage til de parerende efter et stykke tid. Det er sket, at jeg
har haft det pa fornemmelsen, at tiden for en informants ded har nermet sig. Sddan var
det med Inger, som til sidst blev indlagt pa hospice. Da hun kun ville modtage besog fra
venner og familie, kunne jeg ikke folge hende pa neart hold. Alligevel fulgte jeg hende
abenbart intuitivt. For da hun var gaet bort, ringede jeg til hospicet og fik her at vide, at
hun var ded kort tid forinden. Derved bliver det muligt at deltage 1 hendes begravelse
som en afsked. Men udover at det er lykkes mig at have en korrekt fornemmelse, er det

ogsé sket, at jeg har taget fuldkomment fejl. Det udger en serlig etisk problemstilling,

oplysninger kan udledes fra. Det stir overfor en praksis etik, der som beskrevet tager udgangspunkt i det
situationelle og vurderer ’korrekt’ etisk adfeerd ud fra ens sken af situationen (se Hoeyer, Dahlager, &
Lynde, 2005; Tjernhej-Thomsen & Hansen, 2009).
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som jeg belyser gennem naeste eksempel, da det peger pa det vanskelige ved at afslutte

empiriindsamlingen pa etisk forsvarlig vis.

Som for starter denne episode med, at jeg har et behov for at i bekraeftet, hvorvidt en
informant er afgéet ved deden eller ej. Det havde jeg faet at vide, vistnok var tilfaeldet
med Selma. Hun havde lenge varet under behandling, men havde det virkelig darlig,
sidst jeg havde telefonisk kontakt. Den person, der henviste hende til mig fra en anden
afdeling, da hun optradte to gange som potentiel informant, havde ikke lengere selv
kontakt med hende gennem arbejdet, men mente at have hort fra de andre, at hun var gaet
bort. Da den oplysning ikke udleveres til uvedkommende, selv ikke nar de er tilknyttet
afdelingen som forskere, var der ingen mulighed for at gé til hendes behandlere og here,
hvorvidt rygtet talte sandt. I stedet valgte jeg at skrive brev til de efterladte for at afslutte
forlebet og tilkendegive min taknemmelighed. Herigennem hébede jeg at modtage en
tilbagemelding omkring omstendighederne for hendes dedsfald. Havde kontakten til
familien veret mere udbygget, havde jeg sikkert valgt at ringe i stedet. Men da relationen
gik gennem informanten, og det var vanskeligere at f4 kontakt med manden, tenkte jeg,
at det var det mest etiske og hensigtsmessige, jeg kunne foretage mig. Jeg valgte at sende
et handskrevet kort, hvori jeg skrev, at jeg tenkte pa dem, og at jeg habede, de klarede

sig igennem den svere tid, og at jeg meget gerne ville bevare kontakten om muligt.

Der gik lang tid, for jeg fik svar retur. Det skete via en telefonsamtale. Kemal ringede og
sagde, at han var glad for det kort, jeg havde sendt. Selma var stadig 1 behandlingsforleb.
Smerterne var sterkere, end de nogensinde havde veret. P4 samtalen forstod jeg, at jeg
havde begédet en fejl. Hun var stadigt levende. Jeg priste mig lykkelig for, at
formuleringerne i brevet havde veret af en sadan karakter, at det kunne sté dbent, om jeg
udtrykte min stotte efter et dodsfald eller under et svaert behandlingsforleb. Da familien
har dansk som andetsprog, understottede det muligvis, at indholdet stod lidt uklart.
Dermed blev mit fejltrin dekket ind af, at den sproglige formulering af det antagede
dedsfald var sa forsigtigt. Det blev slet ikke omtalt, selvom de maske havde fanget

antydningen, siden Kemal ringede for at give en statusopdatering.

Naér jeg henviser til den praksisetik, som jeg tager i anvendelse, sker det i samspil med at
orientere mig 1 den regeletik, der gaelder for det sundhedsfaglige forskningsfelt (Hoeyer,
Dahlager, & Lynoe, 2005). Det er tilfeldet med Selma, hvor brevet er afstedkommet af,

at jeg ikke kan opsege viden direkte. Det siger reglerne. Det gor sig ogsa geeldende for
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Mohammed, hvor jeg heller ikke kan fi mine anelser bekraftet. Det skyldes den
manglende vedblivende kontakt med konen, som kan tilskrives fraveret af et fzlles
sprog. Samt etisk hensyntagen til den ekonomiske og emotionelle belastning som
sygdommen laegger pa familien. Desuden bliver de tilknyttede sundhedsprofessionelle i
det palliative team udskiftet undervejs. S& dem kan jeg heller ikke sparge, om han er ded.
Det ender derfor med, jeg sporger hans kontaktlege fra den afdeling, hvor jeg oprindeligt
rekrutterede ham, om hun kan vare mig behjelpelig. Det gor jeg over mail, hvor jeg
beskriver, at jeg ikke har haft kontakt med familien i to maneder. Alligevel har jeg staerkt
pa fornemmelsen, at han er gaet bort. Men jeg er usikker pa, hvordan jeg bedst kontakter
dem for at here, hvordan det gar. S& medgiver jeg, at jeg ved, at hun principielt ikke ma
udlevere oplysninger til mig. Men skulle det vare muligt, vil jeg gerne have en
antydning, om det vil vare ok, at jeg ringer til dem, eller om hun regner med, at de
befinder sig 1 en svaer folelsesmessig situation. I sa fald vil jeg kunne skrive et brev for at
afrunde kontakten, selvom vi formelt set ikke har et udestdende. Responsen tilfalder mig
under en telefonsamtale. Hun siger pd diplomatisk vis, at patienten er afsluttet. Det er en
etisk forsvarlige méade at videregive oplysningen om patientens ded, for hun lader det
vare underforstdet. Det kender jeg fra feltarbejdet, at man udtrykker ’patientens status’
pa den made. Herved har leegen taget vare pa sin regeletik og samtidig imedekommet

min praksis etik, der koncentrerer sig om at fa afrundet relationerne.

De etiske begrensninger som sorgprocesser og anden felelsesmaessig sarbarhed afsatter,
er athengige af omstendighederne for den relationelle del af forskningsarbejdet. Det har
dermed veret afgerende for min etiske hdndtering, hvordan jeg har vedligeholdt kontakt
til informanten, da det senere har gjort det enklere at afrunde den. Omstendighederne for
at indhente information om informantens ded rummer derved oplysninger om forskerens,
samtalens og empiriens n&rhedsgrad med deden. Handlingen bunder samtidigt i behovet
for afrunding for alle parters vedkommende. Ikke mindst forskeren hvis folelsesmessige
tarv har betydning for forskningsprojektets udferelse. At forskerens tarv skal medtaenkes
under forskningsetik skyldes, at empiri genereringen er nart forbundet med evnen til at
indga i en relation, hvor udfaldet med sikkerhed bestér i en afsked, om end det ikke hver
gang er ved at bevidne et dedsfald. Derfor er det nedvendigt at tage imod sparring og
supervision, sa forskningsprocessen bliver lobende bearbejdet. Samtidigt er egenomsorg

vigtig, da den praksisetik, jeg anvender, er funderet i en etisk fornemmelse for det
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situationelle. Den fornemmelse er betinget af evnen til at omga de relationer, jeg har
veret med til at bygge op. Dermed er der et stort falelsesmassigt arbejde forbundet med

de etiske overvejelser, der udspringer af betingelserne for at forske sa taet pa deden.

Den etiske fordring, der er forbundet med at bedrive denne forskning, er konstant tilstede
som en overvagenhed, der bererer forholdet til ’den anden’. Etik mé praktiseres ud fra en
mellemmenneskelig omhu og er derved ikke noget man tenker sig til. Opmarksomheden
pa dette forhold er at betragte som et skelet, der holder projektet oprejst. Samtidigt er etik
forbundet med formidlingen af de empiriske fund. Séledes at de fremstilles med en stor
abenhed og anonymitet, sd ingen af de involverede kommer til skade ved den maden,
deres situation bliver fremlagt. Som et andet aspekt ligger der ogsé en etisk forpligtelse
om at formidle s& ngjeregnende som muligt, da jeg har haft med mennesker at goare, for
hvem det har stdet klart, at livet rinder ud. Det har betydning for min motivation til at
formidle interaktion, der har fundet sted. Alene af den grund at informanterne har valgt at
bruge deres kostbare tid pé at satte mig ind 1 deres livsomstendigheder, selvom de har

befundet sig pa et svaert tidspunkt i deres tilvaerelse.

De etiske begraensninger og overvejelser, som jeg har fremlagt, henger nert sammen
med praktiske problemstillinger, som skal loses forskningsmeessigt. Jeg har begrundet, at
der er forskel pa at orientere sig ud fra situationen eller efter regler opstillet for god etisk
opfersel. Nar man griber til situeret etik bliver spontanitet og en foelelsesbetonet reaktion
vigtig. For her orienterer man sig ud fra en sansning af det mellemmenneskelige samveer,
man gerne vil tilgodese. Mens regeletikken giver retningslinjer for, hvad der er vigtigt at
orientere sig efter. Dvs. hvilke handlinger man af princip ber afholde sig fra, hvis ikke
man er 1 stand til at fornemme det af sig selv. I forhold til regeletik viser de fremlagte
eksempler, at det i praksis kan vise sig nedvendigt at omgé principperne med en vis
fleksibilitet, for i sidste ende at kunne optrade pa en etisk forsvarlig facon.'” Dermed er
ens forskningsmessige tilstedevearelse 1 felten en balancegang mellem forskellige etiske

principper, hvor den mellemmenneskelige interaktion 1 mit tilfeelde vejer tungest.

19 Udvisningen af fleksibilitet er ligeledes nedvendig inden for det palliative behandlingsomréide, nar man
fx henviser til, at det at handle etisk i forhold til en bestemt situation, beror pa et sken (Corin, 2008).
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3.5 Validitet og viden

Nér man 1 videnskabelige sammenhange eftersporger en redegerelse for, hvorvidt ens

11
O er det

forskning fremstar som valid og derfor er palidelig, troveerdig og generaliserbar,
nedvendigt at tage hgjde for, at der findes forskellige gyldighedskriterier alt efter hvilken
videnskabelig tradition, man er tilknyttet og den videnskabsteori, man orienterer sig ud
fra (Maxwell, 1992). Derfor er det afgerende at identificere hvilke krav, der gor sig
geeldende for den specifikke viden, som ens forskning har frembragt. Forskellene skyldes
variationer 1 standarder for god videnskabelig praksis, der igen er athangig af hvilken
type viden, man straeber efter at opnd gennem sin videnskabsteoretiske tilgang. Den
grove skelnen mellem anerkendte videnskabelige erkendelsesinteresser beror pa, hvorvidt
onsket er at forklare eller forsta det, man underseger. For det haenger sammen med de
spergsmal, som man stiller og maden, man stiller dem pé (Blaikie, 2010). Inden for den
kvalitative forskning, som dette projekt bidrager til, er der 1 overvejende grad tale om at
soge forstielse. Det sker gennem spergsmal, som udforsker og beskriver det fanomen,
man underseger. For den fenomenologiske tradition gelder det endvidere, at man kaster
blikket tilbage pa underseggeren selv. Modsat heraf orienterer kvantitative studier sig efter
at opna en udsigelseskraft, der kan forklare faanomenet og beskrive, hvorfor det opstér og
opforer sig, som det gor. Den forklarende viden kan derved anvendes til at forudse
feenomenets adferd under tilsvarende omstaendigheder (Blaikie, 2010). For kvantitative
projekter galder det, at resultatet vurderes ud fra, hvorvidt det er muligt at replicere
undersggelsens fund ved at gere brug af nejagtigt de samme procedurer. Herigennem
vurderes projektets reliabilitet. Men da det herer til inden for et paradigme, der lener sig
mod en logisk empirisme, frembringer det en vanskelighed, nir det geres til
gyldighedskriteriet for kvalitativ forskning, der ofte orienterer sig mod en
feenomenologisk eller socialkonstruktivistisk forstaelsesramme (Beck, Keddy, & Cohen,
1994). Galder det inddragelse af etnografiske data, er preemissen, at vidensdannelse sker
igennem en situeret, positioneret og partiel interaktion med forskningsfeltet (Whyte &
Tjernhej-Thomsen, 2008, s. 112—-13). Selv hvis man opstiller et ensartet design, vil
enhver kvalitativ forsker interagere med forskningsfeltet pa sin egen facon, hvorved de

empiriske fund vil tage sig forskelligt ud. Det gelder serligt for den fanomenologiske

" Disse tre termer refererer til de engelske begreber reliability, validity og generalizabilty, som anvendes
som kriterier for gyldig vidensproduktion (J. Maxwell, 1992).
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tilgang, hvor den forskende og udforskede, samt den kontekst, som forskningen udferes 1,
medregnes som del af fenomenets underseggelsesfelt. Derfor bortfalder replicerbarhed
som relevant gyldighedskriterium for kvalitative undersegelser. | stedet kan man vurdere
udferslen af undersggelsen og formidlingen af fundene, hvorigennem den frembragte
viden kan anerkendes som palidelig. Undersegelsens pélidelighed fungerer dermed som
en kvalitetsbetegnelse, som kan sidestilles med reliabilitetskravet til kvantitative studier
(Maxwell, 1992). Behovet for at tilpasse kriteriet nar det geelder trovaerdighed er det
samme. [ tilfelde med kvantitative studier athanger intern validitet at overensstemmelse
mellem forskningsdesign og forskningsspergsmal, mens ekstern validitet berorer
resultaternes almene udsigelseskraft, der bygger pa hvorvidt data er repreesentativt
(Pedersen, 2015). I forhold til det, der betegnes som trovardighed 1 forbindelse med
kvalitativ forskning, kan man finde divergerende opfattelse af, hvad dette kritertum
indeholder, og hvordan man bedst vurderer det, der betegnes som intern og ekstern
validitet ud fra forskningens egne premisser. Man er dog enig om nedvendigheden af, at
forskningsprojektet besvarer det spergsmal, det har sat sig for at undersege, og at
undersogelsens metoder og teori skal bidrage dertil. Her adskiller det kvantitative og

kvalitative gyldighedskriterium sig ikke.

I det folgende uddyber jeg hvilke opfattelser af validitet, der er tilstede inden for de
forskningsfallesskaber, jeg orienterer mig imod. Dernast redeger jeg for de specifikke
gyldighedskriterier, som jeg mener, at denne undersggelse ber vurderes ud fra for at vere
i overensstemmelse med sit forskningssigte. For at tydeliggere pd hvilke mader
undersggelsen lever op til de fremsatte gyldighedskriterier, gennemgar jeg dem 1 forhold
til undersegelsens opbygning. Derefter peger jeg pa forudsatningerne for anerkendelse af
videnskabelig viden, nar den bygger pé erfaring med forskningsfeltet. Herved diskuterer
jeg klassificeringen af forskellige vidensformer for slutteligt at fremfore undersogelsens

bidrag til forskningsfellesskabet og videnssamfundet.

3.5.1 Forstaelse som gyldig viden

Kwvalitativ forskning bedrives med afsat i forskellige fagligheder. Det fordrer anvendelse
af et gyldighedskriterium, der matcher ens vidensinteresse (Kvale & Brinkmann, 2009;
Maxwell, 1992; Maxwell, 2012). Ingen har endnu kunne opstille en generelt geldende

procedure, der sikrer, at der er tale om valid viden pa tveers af faggreenser (Phillips, 1987,
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s. 21 1: Maxwell, 1992). Grundlaget for at vurdere et vidensprodukts gyldighed tager sig
derfor forskelligt ud, hvilket betyder, at man ma eksplicitere hvilke gyldighedskriterier,
man anvender, nar man skaber viden ud fra en kvalitativ tilgang. For jeg opstiller de
kriterier, som jeg gor geldende for narvarende projekt, vil jeg udpege hvilke mulige
tilgange, som man kan bruge inden for den kvalitative forskningstradition til at vurdere
undersggelsens interne og eksterne validitet. De anlagte perspektiver giver deres bud pa,
hvordan man sikrer gyldig viden. De stammer fra henholdsvis antropologi, sociologi og
psykologi, som er de forskningsfallesskaber, jeg orienterer mig mod. Herved har deres
gyldighedskriterier relevans, da de fungerer som retningslinjer for en anerkendelse af den
frembragte videns gyldighed. Perspektiverne overlapper hinanden grundet den felles
forskningsinteresse i at opna forstaelse. Alligevel illustrerer den indbyrdes forskellighed

pointen med at anvende en terminologi, der svarer til ens forsknings erkendelsessigte.
Antropologisk validitet

Inden for antropologi erstatter ‘etnografisk validitet” gyldighedskravet om replicerbarhed
(Sanjek, 1991). I korte trek bestar validitet 1 en antropologisk videnskontekst af den
troverdighed, man opndr ved at fremvise refleksivitet og gennemsigtighed 1 alle dele af
den etnografiske undersogelses faser (Marshall & Rossman, 2011; O’Reilly, 2012;
Sanjek, 1990). Det gelder fra valg af problemstilling og metoder, til udferelse af
empiriindsamling og analyse, samt brug af teoretiske perspektiver og videreformidling af
den frembragte forstaelse (Hastrup m.fl., 2011, s. 245). Valid viden kraver refleksion
over de valg og handlinger, der indgér i vidensprocessen. Det suppleres af transparens
ved at ens bevaggrunde gores synlige. Derved kan man vurderer, om undersogelsens
faser er udfert med videnskabelig omhu, og at man derfor kan stole pa den viden, som er
fremlagt. Antropologen Roger Sanjek, der er toneangivende inden for metodediskussion,
fremhaver tre omrader som vigtige at adressere, for den etnografiske undersogelse
fremstér som trovaerdig: Udvise teoretisk dbenhed, gore sin rolle 1 forskningsfeltet synlig
og fremlaegge feltnoter, sd relationen mellem empiri og konklusion fremstar klart
(Sanjek, 1991). Sanjeks tilgang understreger nerven 1 det antropologiske
forskningsarbejde, som betinger disciplinens videnskabelige gyldighed. Derfor stilles

kravet om trovardighed til korrekt udferelse af disse kernekompetencer.

. 118



Sociologisk validitet

Det fremlagte syn pé forskningsfasernes vigtighed ligner det perspektiv pa validitet, som
jeg har genfundet 1 den metodologiske litteratur, der anvendes inden for sociologien. Men
her bevares validitet som betegnelse for intern konsistens og ekstern sammenlignelighed,
hvorved den lener sig mod den naturvidenskabelige tradition (Creswell, 2007; Toulmin,
1957). Det til trods for at metode-teoretikeren Joseph Maxwell peger pa, at man igennem
brugen af kvalitative metoder har behov for at adskille sig fra det naturvidenskabelige
ideal for gyldighed (Maxwell, 1992). Maxwell havder, at det kan vare nyttigt at anse
validitet som inddelt 1 undergrupperinger, som referer til de faser, som undersggelsen
bestar af. Herved minder hans tilgang til validitet om Sanjeks, som reprasenterer den
antropologiske tilgang. Men Maxwell tilfgjer en betegnelse for hver af disse faser, som
karakteriserer den form for validitet, som han mener, man opnidr ved en god
videnskabelig praksis, der koncentrerer sig om netop det omrade. Det betyder, at den
validitet, der opnés 1 forskningsfasen, der vedrerer empiriindsamling, kaldes ’deskriptiv
validitet’. Beskrivelse er en fundamental egenskab ved det kvalitative forskningsarbejde.
Derfor koncentrerer deskriptiv validitet sig om, hvorvidt indsamlingen og gengivelsen af
empirien er sket pa tilfredsstillende facon. Denne forskningsfase deles i to, saledes at den
naste validitetskategori kaldes ‘sekundcer deskriptiv validitet’. Den bererer optegnelser
af ting, som 1 princippet kunne vere observeret, da det er foreckommet, men er udledt fra
andre datakilder. Maxwell havder, at bade beskrivelse og observation er aktiviteter, som
beror pa et teoretisk fundament. Ved @ndringer af den begrebsverden, man tager i brug
for at beskrive det iagttagede, pavirkes det validitetskriterium, man tager i anvendelse.
For begreber vurderes ud fra ‘teoretisk validitet’, hvilket udgér den sidste del af intern
validitet (Maxwell, 1992). Men inden da hevder Maxwell, at undersggelsens optegnelser
gennemgar en fortolkning. Derfor er der behov for ‘interpretativ validitet’. Den validitet,
der her vurderes, relaterer de fortolkninger, der er fremkommet 1 undersegelsen, med den
selvforstaelse, der optraeder i forbindelse med faenomenet. Validitetskriteriet sigter pa, at
undersggelsens deltagere kan genkende sig selv og deres motiver, selvom forskeren
foretager en fortolkning af de registrerede handlinger og udtalelser. Den deskriptive og
fortolkende validitetsforstaelse indeholder begge en erfaringsnarhed, da de orienterer sig
mod at vaere 1 overensstemmelse med det, der er iagttaget i forskningsfeltet. Den sidste

kategori teoretisk validitet’ ophaver narhed til empiri, som erstattes med et teoretisk
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abstraktionsniveau. Validitet haenger derfor ssmmen med de teoretiske perspektiver, som
forskeren bringer med sig eller udvikler under underseggelsen. Teoretisk validitet viser sig
ved 1) At begreberne kan anvendes om det, de hevdes at beskrive. 2) At den forbindelse
som det teoretiske perspektiv treekker mellem de forskellige elementer, er plausibel.
Ligeledes berarer den teoretiske validitet, om optagelserne skennes at vaere brugbare som

en begyndende teori omkring det faenomen, der underseges.'!

Som gennemgéende traek mener Maxwell, at ens optegnelser skal referere til en ekstern
instans, for man kan tale om validitet. Derved sammenholder man sin forskning mod det
som er virkeligt, gerne det fanomen som forskningen omhandler. Det at henvise til en
realitet betyder ikke, at Maxwell gor sig til talsmand for en virkelighedsforstaelse, der
kun tillader ét perspektiv. Snarere understreger han, at betingelser for viden er underlagt
ens videnskabsteoretiske afsat, samt de begraensninger, der er for menneskelig indsigt.
Man fér derfor aldrig udtemmende viden om fenomenet, men ma ty til sine optegnelser
og erfaringer. Validiteten af ens viden skyldes vurderingen af den sammenhang, der er
mellem det optegnende og det, som optegnelserne refererer til (Maxwell, 1992). Det
fritager ifolge Maxwell data og metoder for at vaere genstand for validering. 1 stedet
relaterer kravet til gyldig viden til formadlet for forskning og omstendighederne for den,

herunder det eksterne realitetstjek.

Néar Maxwell understreger, at validitet beror pa forbindelsen, der traekkes mellem
optegnelser og fortolkning af fanomenet og de eksterne faktorer, inklusiv en teoretisk
forstaelsesramme, tager han hensyn til sociologiens virkefelt. Det er et grundtrek ved
sociologisk faglighed at beskeftige sig med forholdet mellem subjektet, andre subjekter
og det omkringvarende samfund. Den kvalitative sociologiske forskning undersoger ofte
strukturer, som individet indgér i, gennem de enkelte gruppemedlemmers omgang med
dem og hinanden. Kriteriet for validitet, der indbefatter optegnelser, fortolkning og teori,
afspejler, at erkendelsesinteressen vagter forbindelsen mellem interne og eksterne
faktorer 1 det mellemmenneskelige samspil. Det er ogsa tilstede ved den antropologiske
vaegtlegning pa gyldighed, men her er der fokus pa intern konsistens og behovet for at

tydeliggore forskerens egen rolle i feltet. Forskningsformal, der udspringer af en

" Maxwell fremsetter to kategorier, der gelder ekstern validitet. Den ene angdr undersegelsens

generaliserbarhed, mens den anden beskeftiger sig med evaluering. Men til trods for sin betoning af
ekstern validitet tilskriver han det at gennemgd de to sidstnevnte validitetskriterier mindre betydning,
hvorfor de ikke bliver uddybet (Maxwell, 1992).
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sociologisk erkendelsesinteresse, legger vaegt pa samfundets indflydelse pa subjektets
position og inter-subjektive interaktion. Derfor tenderer sociologiske gyldighedskriterier
1 hojere grad til at inddrage en ekstern virkelighed som korrigerende faktor, hvorved man

havder at frembringe en gyldig viden.

Psykologisk validitet

I psykologerne Steinar Kvale og Svend Brinkmanns indkredsning af validitetskriterier for
kvalitativ forskning, starter de med at diskutere, hvilke gyldighedskrav videnskabelig
viden skal leve op til. Det gor de ved at anskue objektivitet fra forskellige vinkler. De
definerer gyldig viden som en gangs anvendelig viden, der er fri af ensidighed og
upavirket af personlige holdninger. Dertil er det en efterprovet og holdbar viden, der er
fordomsfri og upartisk (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 268). Det at leve op til disse
kriterier kraeever ngjagtighed og en faenomenologisk dbenhed, samt en etisk og refleksiv
indstilling til forskningsprocessen. Dermed er det psykologiske perspektiv slaet an. Ved
yderligere at betone forskerens moralske karakter som afgerende for udforskningens
palidelighed og underseggelsens gyldighed har opfattelsen af personlighed som fundament
for en troverdig viden vundet indpas (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 274). Som i den
sociologiske vinkling af gyldighedskriteriet sker det igennem en afstemning af
betydningsindhold mellem de implicerede agenter. Denne afstemning kan foregéd mellem
forsker og informant, forsker og kolleger eller ift. samfundsmaessige diskurser (Kvale &
Brinkmann, 2009, s. 276). Det afstedkommer en efterprovet inter-subjektivitet, der
betragtes som det tetteste kvalitativ forskning kommer pa objektivitet. Derved ligger den
psykologiske betragtning af videnskabelighed indlejret 1 den opfattelse af validitet, der
fremstilles. Det udelukker pd ingen méder de fernevnte perspektiver. Snarere inkluderes
relevante aspekter ud fra ens faglige udgangspunkt. Den fremlagte sammenhaeng mellem
faglighed og validitetsforstielse genfindes i de validitetskriterier, der er fremsat. Det
nedvendigger, at jeg ekspliciterer hvilke kriterier, jeg tilslutter mig som tvaerdiscipliner
forsker med religionsvidenskabelig baggrund. Nar jeg opstiller de kriterier, jeg anvender,
er nogleordet at vise fremfor at forteelle, hvordan undersogelsen og dens fund anerkendes
som trovaerdige. Men da kravet til validitet indbefatter at udpege gyldighedskriterierne
for ens forstaelse, specificerer jeg i forst, hvordan undersggelsens sigte fungerer som

malestok for at vurdere det i forhold til palidelighed, trovaerdighed og generaliserbarhed.
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3.5.2 Tillid og troveerdighed

Det tveerfaglige perspektiv, der udspringer af forskningssigtet, giver en stor grad af frihed
1 forhold til, hvilke kriterier jeg gor geldende for gyldig viden. Fra de antropologiske og
psykologiske traditioner vagter jeg integritet og autenticitet som to afgerende kriterier.''
Det skyldes deres betydning for empirigenereringen, hvilket har direkte indflydelse pa
forskningens kvalitet. Det er herigennem, at autenticitet og integritet kan sta som garant
for en del af den efterstreebte gyldighed (Brinberg & McGrath, 1985, s. 13). Det hanger
sammen med forskningsfeltets beskaffenhed og informanternes sarbarhed. I kraft af at
jeg indleder en samtale omkring eksistentielle emner, som berorer deres oplevelser som
alvorligt syge, har jeg som forsker ansvar for at udvise en etisk forsvarlig opfersel. Det
gor jeg ved at optreede med autenticitet og integritet. Det giver anledning til at diskutere
den tillid, som udspiller sig mellem forsker og informant.'"® Tillid ber vare gensidig og
bero pa, at man giver en gyldig skildring af sine oplevelser som informant, og at man
som forsker har erklaret sine hensigter 1 forhold til sin tilstedevaerelse. Man kan kritisere
det udgangspunkt for tillid som naivt, da man som oftest har forskellige sociale spil 1

gang, som ikke nedvendigvis er udtryk for, at man ikke er tillidsveerdig.

Men det at skjule og afslere er netop et kendetegn ved tillid, som den enkelte ma forholde
sig til. Det at veare berettiget til andres tillid, kan derfor ses som et udtryk for en inter-
subjektiv forhandling. Det standpunkt indtager den britiske antropolog Tim Ingold. For
ens tillid vurderes ud fra risikoen for, at den anden ikke lever op til ens forventninger om
palidelig adfeerd. Det udleser en forhandling mellem risikofaktorer og athangighed af
den anden (Ingold, 2011, s. 70-71). Her far forhandlingen om tillid en indvirkning p& den
forskning, som det er muligt at udfere. At betone tillids nedvendighed, er ikke det samme
som at haevde, at jeg ved at opnd informantens tillid herefter kan udtale mig ’sandt’ om
pageldendes virkelighed og tro. Det er at gyldigegere den viden, som undersggelsen
formidler, ud fra den tillid, der optrader 1 forskningssituationen. I stedet anser jeg mig for
at vaere en forsker, der trods min bestrabelse pd autenticitet ikke kan undslippe mit eget

perspektiv. I sociolog Rachel Washburns optik er det et forskningsmaessigt vilkar, at jeg

"> Inden for den eksistentielle tzenkning henviser autenticitet til at leve i overensstemmelse med sine

verdier og udfolder sit potentiale som menneske (Jacobsen, 2000a, s. 124). Integritet betegner en kvalitet,
der udtrykker sig som en samlethed, som andre kan forholde sig til som tillidvaeekkende (Miller, 2004).

'3 1 en antropologisk, sociologisk og filosofisk kontekst er tillidsbegrebet udfordret som empirisk faznomen
sével som teoretisk begreb (Corsin Jiménez, 2011; Liisberg, Pedersen, & Dalsgéard, 2015; Seligman, 1997).
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ikke udtaler mig ’sandt’ men positioneret: “As with all qualitative research studies the
analyst is understood as an instrument of the study and as such, the findings presented
here reflect the author’s analysis and interpretation of the data” (Washburn, 2015, s.
246). Derved opnar jeg ikke ’sandhed’, men tillid, som dernaest skal sattes i relation til

undersegelsens trovaerdighed.

Nér jeg bevaeger mig uden for selve forskningssituationen, argumenterer jeg for, at det
stadigt er nadvendigt med tillid. Men her handler det om undersggelsens trovardighed.
Derfor er der tale om tillid pé to niveauer: Den tillid, der muligger en tryg og udbytterig
samtale med informanten og den tillid, der indbefatter en forskningsmaessig gyldighed af
det, som jeg gor tilgengelig gennem en bearbejdning af den interaktion, der har fundet
sted. I begge former optrader tillid som dobbelt ved at skabe sit eget grundlag for tillid,
som dernast ma anerkendes som tillidsvaerdig (Corsin Jiménez, 2011, s. 193). Under
empirigenereringen er det kvaliteterne autenticitet og integritet, som jeg geor til grundlag
for at fole tillid, hvorefter jeg heevder at udeve den tillidsskabende adferd. Men herved er

tillid kun grundet 1 sig selv og risikerer at udlese mistillid.

Den danske filosof Esther Oluffa Serensen peger pa, hvordan denne vagtning mellem
tillid og mistillid foregéar pé forskellige niveauer. Inddelingen har indflydelse pa at forsta,
hvordan tillid og troverdighed spiller ind pa forskellige omrader af undersegelsen. Som
det forste indkredser hun den personlige handtering af tillid versus mistillid. Det primaere
afset for at fole tillid kendetegner hun ud fra det relationelle og betegner det ‘prima facie
tillid’. Den er athangig af individets tidligere oplevelser af, om den tillid, man har naret
til betydningsfulde andre, har vaeret kompromitteret, si man har erhvervet en indstilling,
der er preget af mistillid. Det er udtryk for en psykologisk tolkning af tillid. Det naste
begreb ‘reflektiv tillid’ anvendes til at betegne den vurdering, der finder sted af tillid 1
forhold til omgivelser. Det indbefatter den interaktion, som situationen fordrsager. De
handlinger, der foregdr her, kan anses som et af antropologiens virkefelter, hvorved
denne optik kan anvendes til at belyse, hvordan den refleksive tillid udvikles eller
underkendes. Dernast har Pedersen 1 samarbejde med antropolog Lotte Meinert udviklet
begrebet ’locus of trust’, der beskriver et udefrakommende perspektiv pa de samlede
aktorer 1 tillidsfeltet. Det inkluderer derfor ogsa de pavirkninger, der kan identificeres fra
markante samfundsinstitutioner og de virkelighedsopfattelser, som man narer tiltro til.

Derved er der lavet en arbejdsdeling imellem de forskningsfellesskaber, jeg orienterer
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mig imod. For de sociologiske og religionsvidenskabelige vidensomrader medvirker til at
belyse de overordnede strukturer for det tillidsparadigme, som de enkelte akterer leener
sig ind i. Mens de psykologiske og antropologiske discipliner ser pé individuelle og inter-
relationelle aspekter af den tillid, der praktiseres. Arbejdsfordelingen skildrer niveauerne
for det, der holdes skjult og det, der fremlaegges dbent. Begge bevagelser er nadvendige

for at orientere sig 1 forhold til hinanden - personligt og strukturelt.

Jeg konstituerer som kvalitativ forsker et tillidsgrundlag gennem omgangen med alle tre
niveauer. Forst ved at vere palidelig, hvorved jeg opnar ‘prima facie’ tillid. Dernzest ved
at vaere 1 et passende samspil med situationen og modtage ‘refleksiv tillid’. Begge disse
niveauer relaterer til empirigenereringen. Positionen ‘locus of trust’ stetter de andre
niveauer, hvor universitetet som institution legitimerer min tilstedevarelse som forsker
og garanterer ladigheden af den videnskabelighed, jeg praktiserer. Jeg treekker pa de tre
tillidsniveauer pa to faconer: Ved at handle ud fra de tre niveauer for at opna tillid.
Dernaest ved at bruge dem til at underbygge den méde, som projektet og jeg som forsker
opnar trovaerdighed. Derfor mé de tillidsformer, jeg tager i anvendelse kunne bare den
vurdering, som andre foretager ud fra dem. De skal derfor vaere med til at legitimere sig
selv som gyldige tillidsparametre. Det er den dobbelthed, som forskning i tillidskraevende
emner ma adressere. Ved at inddrage det i undersogelsens refleksive grundlag, kan tillid

medvirke til at underseggelsen opnar status som gyldig viden.

3.5.3 Intern konsistens

Et andet vigtigt aspekt, 1 det jeg betoner som gyldighedskriterier, er intern konsistens.
Det forbinder sig til Sanjeks pdpegning af behov for sammenhang mellem teori, empiri
og konklusioner (Sanjek, 1990, 1991). Denne konsistens havder jeg at opna ved at
fremvise faenomenologisk sensitivitet overfor tro som faenomen, imens jeg redeger for
min forforstaelse. Det er ligeledes i overensstemmelse med den validitetsopfattelse, som
fremhaves for en faenomenologisk tilgang (Kvale & Brinkmann, 2009; Zahavi &
Griinbaum, 2011). Forforstaelse bevidstgeres ved at forholde mig til begrebsbruget,
hvilket har redder tilbage til den franske filosof Michel Foucaults begrebsarkaologiske
arbejde, som anvendes 1 en sociologisk videnskontekst (Foucault, 2006). Herigennem
treekker jeg den kulturelle og sproglige kontekst ind, som baggrund for at tale om en

kollektiv forforstaelse, der ma fremlagges, for at kunne mede fenomenet sa abent som
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muligt. Herved forsegger jeg at undgé at lukke faenomenet inde i betegnelser. Tilsammen
praktiseres disse gyldighedskrav gennem lgbende at frembyde gennemsigtighed 1 forhold
til de metodiske valg, der er foretaget og de teoretiske overvejelser, der ligger til grund
for analysen. Dernast fordejes de konsekvenser og felgevirkninger, der er opstiet af de
fremlagte valg ved refleksivt at dvaele ved dem. Denne tilblivelsesproces er i trdd med

antropologiens krav til opnaelse af troveerdig viden (Hastrup m.fl., 2011; Sanjek, 1991).

De udvalgte gyldighedskriterier er 1 overensstemmelse med forskningsprojektets sigte.
For at undersege om den udferte forskning lever op til sine egne gyldighedskriterier, kan
man bruge undersegelsen til at stille spergsmélet om, hvad man har fundet ud ad. Herved
sikrer man at have indfriet den fordring, man har sat sig for. I nerverende tilfelde lyder
svaret, at undersggelsen giver en forstaelse af, hvordan det er at naerme sig deden
menneskeligt og metodisk. Metodisk gennem indsigt i hvordan det er at nerme sig deden
gennem forskning og menneskeligt ved at indleve sig den proces, som de kraftramte
gennemlever. Det er set fra forskningens perspektiv. Den samme opdeling kan gere sig
geldende for de informanter, der er aktivt deende og i stand til at involvere sig med deres
tro pa dette tidspunkt 1 tilvaerelsen. I deres tilfeelde kan man haevde, at tro er en metodisk
tilneermelse til deden, som menneskeligt set er uafvendelig. Derved naermer de sig ogsa

deden menneskeligt og metodisk.

Nér dette erkendelsessigte kombineres med de kvaliteter, der bunder i forskningsfunderet
integritet og autenticitet, som 1 nervaerende sammenhang galder som garant for gyldig
viden, anes sammenhangen mellem projektets formél og dens standard for videnskabelig
troveerdighed. Jeg preciserer herefter, hvordan de forskellige dele af undersggelsen lever
op til disse kriterier ved at fremstille, hvorvidt der er blevet udvist ngjagtighed, etisk
omhu, nysgerrighed, mod og teoretisk nytenkning pa baggrund af, at forskningen udgar
fra en personlig og faglig position af autenticitet og integritet. Men inden da afrunder jeg

diskussionen om at involvere sig selv som garant for sin forskning.

3.5.4 Forskeren som helt

Det problematiske ved at anvende et gyldighedskriterium, der inkluderer psykologiske og
moralske kvaliteter, bliver, at det er svart at bevise, at de er tilstede. Det skyldes, at det
er den samme person, som fremlaegger grundlaget for, at det vurderes som tillidsvaerdigt.

Iser er det besvarligt, da autenticitetsbegrebet er udskaldt for at antage en forestilling
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om et sammenhangende selv, der igennem sin stabilitet fungerer som orienteringspunkt
for laeseren. Denne position er kritisabelt og belyses i de vidensomrader, der herer til 1
‘den lingvistiske vending