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People with chronic and advanced cancer may need both
rehabilitation and palliative care, as the disease progress.
From former research we know that social interactions
in groups of peers can have a positive significance for
the individual. In this article we suggest that peer-group
involvement may be an important dimension to be con-
sidered within rehabilitative and palliative care efforts.
The article is based on participant observations caried
out on a 5-day residential course at the REHPA research
clinic that focused on the possibilities to coordinate and
combine rehabilitation and palliative care for people with
advanced cancer.

Mennesker med Rronisk kraeft har muligvis brug for bade
rehabilitering og lindring, efterhdnden som sygdommen
skrider frem. Vi ved fra forskning og praksiserfaringer, at
faellesskaber blandt ligestillede kan have en positiv betyd-
ning for det enkelte menneske. I denne artikel belyses
antydningsvist, hvordan fallesskabet som fenomen i sig
selv kan bidrage positivt til rehabilitering og palliation.
Artiklen bygger pd deltagende observationer fra et fem
dages REHPA-ophold med fokus pd mulighederne for at
koordinere rehabilitering og palliation for mennesker med
kronisk, fremadskridende kraeft (note 1).

Introduktion

Nér man far en alvorlig kraeftdiagnose og herefter ma
leve videre med en livstruende sygdom, kan man fele
sig udfordret pa oplevelsen af mening og sammenhzng
ilivet. Mennesker med kronisk kreeft, og nogen allerede
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fra diagnosetidspunktet, kan derfor leve leenge med
behov for bade rehabilitering og lindring. Livstruende,
kronisk sygdom kan medfere, at den enkelte oplever
alvorlige funktionstab, brud, sorg og lidelse i sit hver-
dagsliv (1). Med andre ord pavirkes den syges (og de
parerendes) livskvalitet negativt — og at understotte
livskvaliteten er et selvsteendigt mal i bade rehabilite-
ring og palliation (2).

At mennesker med de samme livsudfordringer har
gavn af at samles i feellesskaber, er ikke et ukendt feeno-
men (3). Vived allerede, at det kan veere bade lindrende
og livsforandrende for os, nar vi medes med mennesker,
som vi kan spejle os selv og vores livssituation i (4). Der-
for findes der efterhanden ogsa selvhjelps- og stotte-
grupper i forbindelse med mange livsudfordringer, fx
stofathaengighed, overvegt, sorg og ensomhed. Ogsa
inden for rehabilitering af kraeftpatienter ved vi, at det
at samles i feellesskaber kan have stor betydning (5, 6).
I artiklen her vil vi alene fokusere pa det meningsfulde
ved fellesskabet med ligestillede blandt mennesker med
kronisk, fremadskridende kreeft ifm. med et fem dages
ophold og et to dages opfelgende ophold pa REHPAs
forskningsklinik (note 1). Og med det gnsker vi at
besvare spergsmalet: Hvad kan feellesskaber mellem
alvorligt syge mennesker bidrage med, ndr vi taler om
oget koordinering af rehabilitering og palliation?

vejs blev der ogsa gennemfort en reekke uformelle
samtaler, som er en del af den etnografiske metode.
Artiklen bygger pa i alt ca. 40 timers observationer
og 10 uformelle samtaler med deltagerne, hvoraf otte
blev sarligt betydningsfulde (hver af ca. 15-30 min.
varighed). Samtalerne blev ogsa kort beskrevet i felt-
noterne efterfolgende.

Resultaterne er fremkommet gennem en kvalita-
tiv meningskondensering af feltnoterne (9), hvor visse
analysekategorier var udvalgt pa baggrund af observa-
tionsguiden, mens andre kategorier opstod undervejs;
herunder kategorien feellesskab. Resultaterne formidles
via inspiration fra den refleksive etnografi, som ifelge
Baarts er en metode, hvor forskeren aktivt kan bruge
»(...) sin egen erfaring med feellesskabet refleksivt til at
se indgdende pa de sociale interaktioner, der udspiller
sig i feellesskabet« (10).

Deltagere

Deltagerne pa opholdene var mennesker med kroniske,
fremadskridende kreeftsygdomme. I uge fem 2020 del-
tog fire meend og 10 kvinder i alderen 51-75 ar. Delta-
gerne blev efter henvisning fra egen leege eller hospital
visiteret af personale fra REHPAs forskningsklinik pa
baggrund af nogle pa forhand opstillede kriterier, der-
iblandt at have behov for hjelp til at handtere de pro-

»Jeg har fdaet habet tilbage
om, at jeg mdske ikke skal
dg lige nu, men stadig kan
have en del gode dr i mig.«

Metode

Artiklen bygger pé etnografisk feltforskning: delta-
gende observation og uformelle samtaler (7) udfert
af artiklens forsteforfatter pa ét af to gennemforte
ophold pd REHPAs forskningsklinik for mennesker
med kronisk, fremadskridende kreeft (note 1). Det ene
ophold er i forvejen underspgt og beskrevet mere over-
ordnet af forste og anden forfatter (8). Over tre dage
boede forsteforfatter pa forskningsklinikken sammen
med deltagerne, spiste alle maltider med dem og del-
tog i store dele af bade de formelle og de uformelle
sociale aktiviteter. Observationerne havde eksplora-
tivt sigte (7), og der blev taget noter bade lobende og
efterfolgende. I observationerne var der fokus pa ele-
menter som handlinger (fx hvem gor hvad, hvornér og
sammen med hvem), sprogbrug (fx hvad tales der om
og med hvilke ord) og stemning (herunder ogsa fokus
pé relationer og nonverbal kommunikation). Under-
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blemer, som sygdommen havde medfort. Problemerne
kunne vere af forskellig art: fysiske, psykiske, sociale
og/eller eksistentielle udfordringer. Derudover skulle
deltagerne kunne deltage aktivtiopholdet, kunne klare
sig selv, indvillige i at deltage i forskning samt kunne
tale og forstd dansk (8).

Teoretisk ramme:
meningsfulde faellesskaber
At interessere sig for feellesskaber mellem mennesker
er en klassisk samfundsvidenskabelig disciplin (11).
I artiklen anses fellesskabet som socialt konstrueret.
Med det menes, at feellesskaber udgeres af sociale
interaktioner mellem mennesker, som samles om eller
foler sig forbundne af noget feelles, herunder fx veerdier,
holdninger eller livsomstaendigheder. Nogle fellesska-
ber er mere givne, fx slagts- og nationalitetsforhold,
andre veelger vi selv, fx venskaber, kerlighedsforhold
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og rehabiliteringsophold. At betragte feellesskaber som
sociale konstruktioner indebeerer, at selvet ogsa betrag-
tes som socialt: Det konstitueres gennem interaktioner
mellem mennesker, herunder de feellesskaber, som indi-
videt tilharer (eller er ekskluderet fra) (12).

Den centrale preemis er derfor, at menneskets for-
staelse af sig selv (og af andre) skabes i feellesskaber.
Her treekker vi p identitetsforstéelser, som dominerer
i konstruktivistisk og narrativ teori. Dette indebeerer,
at vi betragter identitet som et dynamisk og socialt
feenomen, som forhandles i interaktion mellem men-
nesker (12).

Feellesskaber er identitetskonstituerende, fordi
medlemmerne herigennem skaber eller opretholder
mening. Meningen konstrueres eller forhandles blandt

Hendes gang er usikker og mé stettes af krykken.
Turbanen skjuler den bare isse, der sammen med
medicinen runder hendes ansigt yderligere af.
Carina har smerter, er mere treet og mé trackke
sig oftere fra de planlagte aktiviteter end de andre.

(Opsamling af feltnoter, Henriette Soby Gértner)

De andre deltageres opmarksomhed pa Carina kom-
mer til at fa en central plads i det sociale faellesskab
mellem deltagerne pa opholdet. Nar fagpersonalet
glemmer en skammel til Carinas ben, husker de
andre deltagere pa den. De foresporger selv en briks
til Carina under den restorative yogasession, selvom
alle andre ma ligge pa gulvet. Bekymringen er tydelig
og udtalt, nar hun ikke kommer til frokosten. Lettel-

»I de faellesskaber opstod der et
rum for, at deltagerne kunne skabe
og opretholde deres identitet som
andet og mere end kraftpatient«.

medlemmerne, og identiteten er saledes ikke statisk,
men i hgj grad dynamisk og foranderlig (12, 13). I feel-
lesskabet udveksles fortellinger fra hverdagslivet: om
livsanskuelser, vaerdier og hab. Vores fortellinger om
vores liv virker tilbage pd vores forstaelse af os selv (og
af de andre), mens der treekkes trade mellem fortiden,
nutiden og ud i fremtiden (14).

Her tager vi derfor afsaet i ssmmenhangen mellem
meningsgivende fallesskaber og identitet, hvilket har
inspireret analysen.

Resultaterne — med fokus pa det meningsfulde feel-
lesskab — preesenteres herunder gennem tematikkerne
mening, identitet og inspiration.

Omsorg som meningsgivende

aktivitet i det nye faellesskab
REHPA-opholdet udger et serligt tilbud, da dets
organisering giver mulighed for, at deltagerne finder
sammen i bade de formelle feellesskaber i de planlagte
aktiviteter pa dagsprogrammet og i mere uformelle feel-
lesskaber, som kan opsta over aftenkaffen og pé gétu-
ren (note 1). Da samtalerne i de uformelle feellesskaber
ikke er styret af en planlagt dagsorden, far deltagerne
mulighed for at opbygge relationer til hinanden, hvilket
maske er seerligt betydningsfuldt for dannelsen af en
gensidigt forpligtende feellesskabsfolelse.

Carina har, som alle de andre deltagerne, kreeft. Ud
af dem alle fornemmes det dog tydeligst hos hende.

sen er stor og lige sa udtalt, nar hun endelig kommer.
De andre deltagere skaber plads til Carina bade fysisk
i rummet, ved at finde stole og skamler frem, og ved
usynligt at leegge strikketgjet ned og rette blikket
opmerksomt mod hende. For vi vil alle hore, hvad
leegen sagde til hende.

Al den positive opmerksomhed, som Carina mod-
tager fra de andre deltagere, er hun selv meget bevidst
omkring. Hun siger, at opmerksomheden har form
af »omsorg«. En opmarksomhed, der pludselig vises
hende af mennesker, hun aldrig har medt for. Hun
takker og vender sig rundt i rummet, forseger at se
alle i gjnene, mens hun siger: »Jeg er sa rort over al den
omsorg, I giver mig. Tusind tak«. Og der er mening
i det, som Carina her oplever som omsorg - bade at
veere modtager af omsorgen, hvor man er athengig
af, at andre har lyst til at yde den; at andre finder én
veerdig til opmarksomheden, og der er mening i at
veere omsorgsgiveren. Deraf bliver den saerlige opmeerk-
somhed for Carina en vigtig meningsgivende aktivitet
i feellesskabet her.

At gribe tilbage efter det velkendte

Nér man indgér i sociale relationer med andre, giver
man ikke kun de andre et indblik i ens eget liv. At del-
tage i et feellesskab er at sette sig selv i spil. Og som
kreeftpatient er det vaesentligt at opretholde sin identi-
tetsopfattelse og finde mening i andre feellesskaber end
det, som genfindes pa opholdet her.
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Carina opseger mig flere gange og indlader sig
konstant pa samtale. Hun vil gerne tale fagligt
om det, jeg laver. Hvordan jeg observerer, hvor-
dan man laver forskning. Hun vil tale metoder
og teori, mens hun samtidig forteller mig om sin
egen uddannelse og om, hvordan hun sled med
specialet, da hovedpinen startede. Smerten, som
hun ignorerede.

Den ellers tavse jyske mand seger mit selskab.
Under frokosten finder han sin mobil frem og viser
mig stolt billeder af slaegtsgarden. Han fortaller
om det, der har betydning for ham: familien, gar-
den og sin karriere. Om det sarbare i det, der ikke
blev, og lykken i det, der gjorde.

(Opsamling af feltnoter, Henriette Seby Gartner)

Som eksemplet ovenover illustrerer, sa blev forstefor-
fatterens deltagelse pa opholdet ogsa en indgang til
andre feellesskaber og opretholdelse af andre dimen-
sioner af identitetsopfattelsen hos flere af deltagerne.
Hvor det at kunne snakke om forskning hjalp med til
at bevare den faglige stolthed, som Carina tydeligvis
stadig folte og fandt identitet i. En del af hendes selv-
forstaelse, som hun gerne ville fastholde og bekraef-
tes i. Og hvor et flernt geografisk fellesskab mellem
jyder er nok til at seette gang i forteellingen mellem
mennesker, der ikke ngdvendigvis har andet end et
fodested til feelles.

Naturligvis findes fzellesskabet ogsa her blandt for-
sker og deltager. Og i faellesskabet findes, skabes og
forhandles i hoj grad ogséd, hvem vi er - og ikke mindst,
hvem vi ensker at vedblive med at veere - pa trods af
alvorlig sygdom.

En kilde til fornyet hab og inspiration
I det folgende vil vi give et eksempel pa, hvordan feel-
lesskabet pa opholdet har givet deltageren Jeanette en
ny fortolkningsramme for sit liv og sin forstaelse af sig
selv som kronisk kraeftpatient. Herunder hvordan hun
i feellesskabet med de andre deltagere far mulighed for
at forandre sit syn pa sin livssituation og sin fremtid,
ved at spejle sig i de andre deltageres fortallinger.
Jeanette forteeller gentagne gange, hvordan hun
keemper med sin identitet nu, hvor hun er blevet syg
og er uden for arbejdsmarkedet. Under samvzer i bade
de formelle og uformelle feellesskaber beskriver hun en
frustration over, at hun ikke ved, hvordan hun forventes
at opfore sig. Kan hun stadig ga til fester og danse? Kan
hun veere den samme veninde som for diagnosen? Som
hun en dag udbryder under en samtale med de andre
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deltagere: »Jamen, jeg har ofte veeret i tvivl - ma jeg
godt veere glad i Netto?!«.

Jeg sidder i dagligstuen en aften, og Jeanette seetter
sig i leenestolen ved min side. Vi sidder pa afstand
af de andre og lytter lidt til, hvordan de andres
samtaler forgrener sig ud til ivrige forteellinger om
deres bernebern og strikkeopskrifter. Her forteel-
ler Jeanette mig, hvor bekymret hun havde veret
for at skulle veere pd ophold med s& mange andre
kreeftsyge. Hun frygtede for, at de andre ville vere
meget fysisk dérlige, og at stemningen ville veere
alvorsfuld. Men pa tredjedagen havde hun faet
vendt sin frygt til et fornyet hdb om, at der stadig
er et liv, der skal leves. »Jeg har fiet hébet tilbage
om, at jeg maske ikke skal de lige nu, men stadig
kan have en del gode ar i mig. Det, kan jeg jo se,
kan lade sig gore for de andre«.

(Opsamling af feltnoter, Henriette Seby Gartner)

Hvad Jeanette beskriver her og i andre sammenhenge
er, at hun oplever at kunne spejle sig meget mere i de
andre deltagere, end hun havde forventet. Deres for-
teellinger om deres liv inspirerer hende og bekreefter
hende i, hvordan livet som kronisk kreftpatient ogsa
kan veere - fuld af gleede, livsmod og taknemmelighed.

I de feellesskaber, som ogsa i hej grad fik liv mel-
lem de planlagte aktiviteter, opstod der et rum for, at
deltagerne kunne skabe og opretholde deres identitet
som andet og mere end kreeftpatient.

Perspektiver

Selvom vi i artiklen har fokus pé fellesskabets betyd-
ning for at skabe mening og folelse af identitet, sa er
vi opmerksomme pa, at feellesskaber ikke a priori er
ukomplicerede. Feellesskabet er ogséa en barriere mel-
lem mennesker, da den nedvendige inklusion (inde)
fordrer en eksklusion af nogle andre (ude) (11). Som
mange andre fellesskaber i samfundet - i feengslet,
ifolkeskolen eller pa arbejdspladsen - sa er feellesskabet
blandt deltagerne pa dette ophold ikke ngdvendigvis
eller kun baret af lysten til at veere sammen, men ogsa
af nedvendighed.

Feellesskaber blandt ligesindede (eller lidelsesfzel-
ler) opstar desuden ikke pr. automatik. Derfor kan vi
heller ikke ngdvendigvis genskabe de resultater, som
er beskrevet i denne artikel, da de sociale interaktioner
og tilskrivning af mening til disse naturligt vil variere
blandt deltagere og hold pa trods af enslydende ophold
og det samme personale.
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Note 1

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation,
er et nationalt dansk center, der bl.a. har som mal at
oge koordineringen og sammenteenkning af rehabi-
litering og palliation til mennesker med livstruende
sygdomme, bade teoretisk og praktisk, www.rehpa.dk.
I REHPAs forskningsklinik i Nyborg tilbydes rehabili-
teringsophold (5 dage + 2 dages opfelgning) til udvalgte
patientgrupper med livstruende sygdomme, heraf indtil
videre flest med kraeftsygdomme.

KRP-forlgb: 1 2019-2020 blev der gennemfort to
ophold med det formal at udvikle og afpreve et forlgb,
som bade rummede rehabiliterende og pallierende ele-
menter for mennesker med kronisk, fremadskridende
kreeft. Det forste af disse forlgb er evalueret og beskrevet
naermere (Raunkier & Gartner, 2020). Herverende
artikel bygger pa endnu ikke formidlet data fra eva-
lueringen.

Under opholdet boede deltagerne sammen i forsk-
ningsklinikken og deltog i et pa forhand planlagt pro-
gram, hvor der var fokus pa forskellige dimensioner af
rehabilitering og palliation: fysiske, psykiske, sociale
og eksistentielle. Aktiviteterne blev gennemfort ved
klinikkens fagpersonale under sessioner, som fx »kraeft
og psyke«, »min fysiske form« og »treethed« (Raunkiaer
& Girtner, 2020).
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