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Kronisk sygdom som
biografisk haendelse

— et studie af bypassopererede
kronisk hjertesyge menneskers
biografiske arbejde

Denne artikel soger at identificere det saerlige
biografiske arbejde, bypassopererede kronisk
hjertesyge mennesker udferer som en konsekvens
af sygdommen som en central haeendelse i deres
biografiske fortelling. Fokus er, hvorledes
biografiske oplevelser omkring hjertesygdommen,
selvprasentation og angst og handteringen af
disse pavirker udferelsen af det biografiske
arbejde og konstruktionen af livsplanlaegningen.
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en markante begivenhed en
Dbypassoperation og konstate-

ringen af en kronisk hjertesyg-
dom repraesenterer for et individ kan be-
skrives som en afbrydelse af en igangvae-
rende biografisk historie, der kan betyde
en eendring i konstitueringen af arbejds-
og hverdagslivet og dermed i vilkaret for
det biografiske arbejde. Denne markante
begivenhed markerer et turning point i
kronisk hjertesyge menneskers biografi-
ske forteelling. En transformation i iden-
titetsprojektet, der medferer en eendring
i den enkeltes personlige karriere i sin
bredeste betydning (Strauss 1969:93), og
som kan underminere en tidligere livs-
planleegning og devaluere tidligere bio-
grafiske investeringer (Kupferberg 1998:
246).

Turns occur in experience when
the program is stopped in its
tracks and the plan is gone with
the wind (Strauss 1969:93).

Det er en transformation, der har som
konsekvens, at det ikke er muligt at vende
tilbage til det tidligere eksisterende. Det
er muligt at reflektere over fortiden, men
kun ud fra den nye status (Strauss 1969:
92), i det konkrete tilfeelde som kronisk
hjertesygt menneske. Sygdomsforlebet og
den kroniske lidelse repraesenterer der-
ved en heendelse, der bryder med nor-
malbiografiens ellers stabile og forudsi-
gelige menster i de biografiske haendel-
ser, der konstituerer hverdagslivet og den
enkeltes identitet (Kupferberg 1995:39).
Det eksistentielle spergsmal om identi-
tet skal ifelge Anthony Giddens ses i
sammenheeng med netop biografiens
skrebelige natur. Identiteten konstitueres
gennem adeekvate, men konstant revide-
rede forteellinger. Det betyder, at et indi-
vids identitet skal seges i evnen til at hol-
de en bestemt forteelling gaende, pa trods
af forteellingens og biografiens skrebeli-

ge natur (Giddens 1997:54). Det er denne
skrebelighed og konsekvenserne heraf,
der er blevet synliggjort for de kronisk
hjertesyge mennesker. Deres ordineere
hverdagsliv med dets rutiner og selvfol-
geligheder bliver underlagt den kroniske
lidelses pavirkning af livsforteellingen,
og kan fa indflydelse pé identitetsdan-
nelsen — det biografiske arbejde. Det er i
de kronisk hjertesyge individers forsog
pa at genetablere deres biografiske arbej-
de, deres hverdagsliv, at denne artikel ta-
ger sit udgangspunkt. I et hverdagsliv,
hvor bypassoperationen og den kroni-
ske sygdom som en biografisk haendelse
konstituerer en potentiel identitetsfor-
vandling. En identitetsforvandling, der
kan medfere en afgerende forandring i
det biografiske arbejde og dermed i det
biografiske livsforleb (Hoerning 1987:
231).

Idet hverdagslivet forsgges genopta-
get, efter at de kronisk syge har gennem-
géet deres bypassoperation, er mulighe-
den for igen at handle aktivt tilstede, og
dermed sandsynligheden for at hjerteli-
delsen vil influere p& den enkeltes hver-
dagsliv og identitetsdannelse. Det er i
hverdagslivet, hvor der interageres med
omverdenen, hvad enten det er med naere
eller fremmede relationer i forhold til ar-
bejds-, fritids eller familielivet, den kroni-
ske hjertesygdom kan fa en central be-
tydning i den enkelte lidendes mulighed
for at preesentere og definere sig selv i
gennem interaktionen med omverdenen.
Formalet med studiet er derfor at under-
seoge, hvorledes de kronisk hjertesyge
mennesker oplever den sndrede situa-
tion i livsforteellingen, og hvilke strategier
de anvender i forseget pé at hdndtere og
tilpasse sig den transformerede livssi-
tuation, som den biografiske heendelse
har genereret i det biografiske arbejde.

Metoden

I forsoget pa at identificere det seerlige



biografiske arbejde, de kronisk hjertesyge
mennesker udferer i hverdagslivet, kan
sygdommen ikke adskilles fra netop de-
res hverdagsliv og den igangveerende
biografiske forteelling. Livshistorien og
det biografiske arbejdes centrale betyd-
ning har medfort, at den empiriske data-
indsamling har fundet sit udgangspunkt
i den biografiske metode, og mere kon-
kret er principperne for det biografisk
narrative interview (Alheit 1993, Alheit
1994, Rosenthal 1993) anvendt som
grundlag for de kvalitative forskningsin-
terviews, som er blevet gennemfert med
ni bypassopererede kronisk hjertesyge
mennesker!. Det er netop den biografi-
ske metodes evne til at stille spergsmal
omkring oplevelsen af perioder med
transformation i krisesituationer og be-
hovet for ny social praksis i forsoget pa
at undga yderligere eksklusion fra eller
sammenbrud af det individuelle og soci-
ale liv, der gor metoden interessant
(Apitzsch & Inowlocki 2000:55). Den
kroniske sygdoms ankomst i livshistori-
en konstituerer for respondenterne en
aendret livssituation, hvor en eksklusion
fra og et ssammenbrud af hverdagslivet
opfattes som en reel risiko. For pé sigt at
kunne eendre social praksis ud fra en ide
om at opna en bedre integration, kan den
biografiske metode medvirke til at iden-
tificere de situationer i hverdagslivet,
hvor den kroniske hjertelidelse har nega-
tiv betydning for det individuelle som so-
ciale liv.

Potentialet i den biografiske metode
skal soges i anvendelsen af livshistorier
og —forteellinger. Ideen er at afdaekke livs-
historier og frembringe forteellinger, der
tilsammen danner et generelt menster af
en mere adeekvat biografi og dermed etab-
lerer muligheden for at foretage en mere
selektiv udveelgelse i relation til at identi-
ficere det relevante fra det irrelevante i
livshistorierne (Rosenthal 1993:62). For
at soge en distinktion mellem det relevan-
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te og irrelevante i forteellingerne centre-
res udgangspunktet for disse i en temati-
sering omkring hjertesygdommen som
kronisk lidelse og bypassoperationen,
som biografiske haendelser i livshistori-
erne. Livsforteellingen, der udvikler sig
omkring den specificerede tematisering,
repraesenterer en mere generel konstruk-
tion af biografiske oplevelser som et pro-
dukt af fortidens interaktionelle scener
og forventningsbilleder af fremtiden,
samt forteellerens nutidige livssituation.
Denne biografiske konstruktion bestem-
mer de principper for udveelgelse, der
styrer forteellerens valg af historier pree-
senteret i interviewet, og konstituerer ikke
kun selekteringen af oplevelser erfaret
gennem hukommelsen, men ogsa hvorle-
des forteelleren opfatter disse i en nuti-
dig kontekst (Rosenthal 1993:65). Derfor
ma de kronisk hjertesyge menneskers
transformerede livssituation relateres til
deres biografiske historie, da det er igen-
nem fortidens erfaringer, at de kan reflek-
tere over deres nutidige liv med sygdom-
men og videre til et forventningsbillede
af fremtiden. I forsoget pa at opna en ind-
sigt i disse menneskers hverdagsliv er
det frugtbart at sege denne gennem livs-
historien og sygdomsforteellingerne. Det
praesenterer en forstaelse af de tilpas-



ningsformer og strategier, disse menne-
sker anvender i interaktionen med om-
verdenen, nar den ekskluderende rolle
sygdommen kan spille i konkrete situa-
tioner enskes minimeret.

Det analytiske arbejde omkring livs-
historierne og sygdomsforteellingerne er
fokuseret pa en yderligere tematisering
af forteellingerne. Dog gennem temaer,
som kan identificeres pa tveers af de me-
get forskellige konstruerede fortaellinger
og fremanalyserede livshistorier, som ud-
gor datamaterialet. Pa trods af de meget
individuelle livsforleb har det veeret ma-
let at danne monstre og lige sa vigtigt at
understrege variationerne mellem forteel-
lingerne. Derved kan der papeges feelles-
treek og forskellighed i oplevelse og hand-
tering af konsekvenserne af den kroni-
ske hjertelidelse i det biografiske arbejde
og livsplanleegningen. Disse temaer, Selv-
praesentation og Angst, fremtreeder i alle
respondenternes konstruktioner af deres
biografiske oplevelser, omend de konkre-
te forteellinger er af forskelligartet karak-
ter. Nar de kronisk hjertesyge formulerer
deres fortellinger omkring sygdomsop-
levelser, skal forskelligheden i disse for-
stds ud fra de individuelle livsforleb, de
er konstrueret udfra. Det interessante er,
at de pa trods af forskellige ken og socia-
le og kulturelle baggrunde alle centrerer
deres biografiske fortellinger omkring de
aktuelle temaer. Det betyder, at rammerne
for de opstillede temaer til analyse er kon-
strueret ud fra en identifikation af men-
stre i de interviewede kronisk hjertesyge
menneskers biografiske forteellinger.
Herefter er forskellige relevante teoreti-
ske arbejder inddraget i det analytiske
arbejde, hvor de kan virke forklarende
og skabe forstaelse omkring de identifice-
rede menstre og variationer i sygdomsfor-
teellingerne. Det er primeert Erving Goff-
mans teori omkring selvpraesentation
(Goffman 1959, 1990, 1976) og Seren
Kierkegaards arbejde omkring begrebet

Angst (Kierkegaard 1998), der er inddra-
get som teoretisk ramme i analysearbej-
det.

Kriterierne for udveelgelsen af kvalifi-
cerede respondenter til undersogelsen
retter sig imod 1) at have vaeret genstand
for en bypassoperation 2) at alle respon-
denterne skulle vaere under 60 ar. Det er
vigtigt, at der findes et potentiale for og
ressourcer til at genskabe eller formulere
en biografisk forteelling efter en sddan
radikal haendelse i det biografiske for-
leb. Her teenkes pa mulige relationer til
arbejdsmarkedet, et aktivt fritidsliv samt
muligheden for hjemmeboende bern. 3)
at soge en ligelig fordeling i kensrepree-
sentationen i undersogelsen ud fra en ide
om forskellighed i det seerlige biografi-
ske arbejde henholdsvis kronisk hjerte-
syge meend og kvinder udferer, og 4) at
bypassoperationen skal ligge mindst 1%2
ar tilbage ved gennemferelsen af intervie-
wene, saledes at hverdagslivet har vee-
ret forsegt genetableret, og de kronisk sy-
ge har gjort sig erfaringer med lidelsen i
det biografiske arbejde.

Selvpraesentationen

De kronisk hjertesyge respondenter be-
nytter en reekke disparate teknikker i de-
res selvpraesentation. Det er teknikker,
der skal opretholde eller skabe konkrete
indtryk, som kan udeve en kontrol i inter-
aktionen med omverdenen. Det betyder,
at interaktionen kan opretholdes, uden
at den kronisk syge fremstar som sarbar
og ydmyget. Det interessante er hvilke
teknikker, hvilke strategier og tilpas-
ningsformer de kronisk hjertesyge an-
vender i identitetsdannelsen, eller hvad
Erving Goffman definerer som jeg-identi-
teten. Det er igennem jeg-identiteten, at
individet foretager en reekke selvsteendi-
ge vurderinger af det materiale omver-
denen benytter i konstruktionen af den
sociale og personlige identifikation af in-
dividet, for derigennem at kunne define-



re sig selv (Goffman 1990). Derved bliver
sporgsmalet om selvpraesentationen i
hverdagslivet og accept fra omverdenen
helt centrale i de kronisk hjertesyges be-
streebelser pa at definere sig selv og vur-
dere de biografiske investeringer, de for-
soger at udfere efter bypassoperationen
og konstateringen af den kroniske lidelse.

Undersogelsen viser, at det for de in-
terviewede kronisk hjertesyge menne-
sker, nar de har gennemgaet deres by-
passoperation og er vendt tilbage til hver-
dagslivet, bliver et centralt punkt i deres
biografiske arbejde at genetablere deres
professionelle arbejdsliv. Et generelt
menster i forteellingerne, der i konstruk-
tionen af de individuelle livsforleb, spil-
ler en veesentlig rolle. Det skyldes, at en
tilbagevenden til arbejdsmarkedet i en el-
ler anden grad betyder en tilbagevenden
til det normal biografiske livsforleb, det
oplevede normale liv. Som Poul Erik (43
ar og ansat i en virksomhed, der produce-
re vinduer) formulerer det: “...prove lige-
som at vende tilbage til det, man havde
for.” Det bliver vigtigt at kunne vende til-
bage og gennem aktive handlinger afgive
et indtryk af at veere en del af arbejdsmar-
kedet og opna en accept fra omverdenen
som arbejdende individ. Fokuseringen
pa en genindtreedelse pa arbejdsmarke-
det far imidlertid en reekke konsekven-
ser for de interviewedes handlemulighe-
der i anden sammenhzeng. De oplever,
at evnen til at handle aktivt i forhold til
bade arbejde og andre sociale aktiviteter,
som er en del af hverdagslivet, er blevet
begreenset efter sygdomsforlebet og kon-
stateringen af den kroniske lidelse. De
oplever ikke leengere, at de har et over-
skud til at udfere de samme handlinger
og dermed afgive de samme indtryk, som
for sygdommen blev en realitet. Konse-
kvenserne af den kroniske lidelses tilste-
deveerelse har dog individuel karakter
hvilket fremgéar af de ni respondenters
forteellinger. Et generelt treek er dog, at

de foretager fravalg i forhold til, hvilke
sociale sammenhenge, de vil gore til
genstand for selvpreesentation. Ressour-
cerne fokuseres pd de sociale sammen-
heenge, hvor der eksisterer en reel mulig-
hed for og det har sterst betydning, at de
opnar en accept af deres selvpraesenta-
tion. Det betyder typisk fravalg i forhold
til foreningsarbejde og fritidsinteresser
eller en eendring af engagementets karak-
ter i arbejdslivet; nedsat arbejdstid, sen-
dring i beskeeftigelsens karakter eller et
bevidst fravalg af arbejdet som en cen-
tral del af deres biografiske arbejde. At
treede ud af arbejdsmarkedet for det
egentlig forventes af omverdenen skal ses
som et radikalt valg. Arbejdslivet tilde-
les en central rolle som omdrejnings-
punktet i deres forseg pa at rekonstruere
det normalbiografiske livsforleb. Arsa-
gen til dette fravalg har imidlertid indi-
viduel karakter: Social isolation uden for
arbejdspladsen, manglende overskud i
interaktionen med neere sociale relatio-
ner, eller en oplevelse af at deres tilstede-
veerelse pa arbejdsmarkedet medferer
unedige stresssituationer og dermed en
forhgjet risiko for hjertesygdommens re-
cidiv (Antoft 2000). Alligevel fokuserer
de fleste af disse mennesker pa, hvordan
de kan afgive indtryk og spille roller, hvor
de oplever, at det er vaesentlig at opna en
accept af den individuelle selvpraesenta-
tion. Det sker typisk gennem et aktivt
hverdagsliv abstraheret fra arbejdslivet
og med fokus pa samveer med de neere
sociale relationer.

Ser man bort fra arbejdslivet og kon-
centrerer blikket om andre situationer,
hvor den kroniske lidelses begreensning
konkretiseres, er det et faellestrack for ho-
vedparten af respondenterne, at disse ty-
pisk repraesenterer handlinger, som inde-
beerer fysiske aktiviteter. Det er handlin-
ger, der kan have social karakter saisom
deltagelse i fester med dans og indtagelse
af alkohol, det kan vare havearbejde, ren-



goring o. lign. Alle situationer, hvor der
efter bypassoperationen og konstaterin-
gen af den kroniske hjertesygdom er op-
staet behov for stette fra omverdenen el-
ler en nedgang i tempoet for gennemfo-
relse af denne type handlinger. De kan
ikke leengere leve op til de forventninger,
der stilles til dem i sddanne situationer.
Det skaber en raekke sarbare situationer,
hvor respondenterne oplever, at de ikke
leengere kan praesentere sig selv som nor-
malt forventet; som for hjertesygdommen
blev en realitet. Det er i konkrete situatio-
ner i hverdagslivet, at sygdommens be-
grensende effekt for handling bliver
praesenteret og erkendt, og risikoen for
en miskreditering eller potentiel miskre-
ditering (Goffman 1990:14) bliver en kon-
sekvens. Afvigelsen fra omverdenens
forventninger i konkrete sociale handlin-
ger betyder, at selvpraesentationen mis-
lykkes og interaktionen mellem de kro-
nisk hjertesyge og omgivelserne besvaer-
liggores. Med den pinlighed, ydmygelse
og potentielle miskreditering af indivi-
det, der ligger i den kroniske hjertelidelses
begraensning for social handling, ligger
der implicit en risiko for et ssmmenbrud
af det individuelle som sociale liv, hvil-
ket kan betyde en ekskludering fra genop-
tagelsen af det normalbiografiske livsfor-
lob.

For at handtere denne sarbare og
skrebelige situation, hvor grundlaget for
selvpraesentationen har seendret karakter,
benytter alle respondenterne forskellige
til tider modseetningsfyldte handlings-
strategier i det biografiske arbejde. I rela-
tion til kosten og maltidet som en social
aktivitet veelger en mindre gruppe af de
interviewede mennesker en strategi, der
forebygger en genopblussen af deres kro-
niske lidelse. Det betyder, at de i hjem-
met indtager en kost, der er afstemt efter
de anbefalinger, de har modtaget fra lee-
ger og ernaringseksperter. Her handles,
som det forventes, idet de tydeligt hand-

ler i forhold til den kroniske hjertelidelse.
Dette handlingsmenster aendrer sig
imidlertid, nar de deltager i et maltid som
et socialt feellesskab uden for hjemmet.
Her indtager de det maltid, som bliver
serveret. Derved undgér de den potentiel-
le sarbare og pinlige situation, der kan
opstéd ved en afvisning af et maltid, som
ikke lever op til de krav, de stiller til et
sygdomsforebyggende maltid. Resulta-
tet af et sddant handlingsmenster bliver
derved en passing (Goffman 1990) af de
roller, de spiller i forskellige situationer.
Opver for leeger og erneeringseksperter nar
de folger deres forebyggelsesstrategier,
og i interaktionen omkring maltidet nar
de indtager det serverede. Dermed skitse-
res modseetningsfyldte handlingsstrate-
gier, der tilpasser sig konkrete situatio-
ner, hvor den kroniske lidelse fremtree-
der for det hjertesyge menneske. Person-
lige tilpasningsformer, der kan handtere
de ydmygende processer (Goffman 1976:
51), er blevet et veesentligt vilkar for re-
spondenterne og deres biografiske arbej-
de.

Variationen, i forhold til at benytte
ovenstdende tilpasningsstrategi, fasthol-
der selvpraesentationen som kronisk
hjertesyg, selv i den situation hvor det
virker potentielt miskrediterende. Helle
(50 ar og tidligere fuldmeegtig i et forsik-
ringsfirma og nu pensionist) fastholder
et princip, hvor hun efterlever bestemte
forskrifter defineret i relation til forebyg-
gelse af hendes hjertesygdom. Det gor
hun, uanset om maltidet indtages i hjem-
met eller i anden social sammenheeng.
Hun forteeller:

Der er ikke noget fedt her i huset.
Alt kost er fedtfattigt. Gronsager
hverdag. Hele programmet er la-
vet om. Ikke noget med Bearnaise-
sauce og rode boffer. Det er slut.

Pa spergsmalet om hun tillader sig selv



lidt ekstra, nar hun gar i byen, svarer hun:

Nej, det er helt slut. Alle der invi-
terer os ud til at spise, de ved det
godt. De indretter sig efter det, nar
de laver mad.

Der er neermest tale om en uforsonlig
holdning i den sociale interaktion malti-
det repraesenterer. Helle definerer disse
situationer gennem hendes kroniske li-
delse uafhaengigt af omverdenens for-
ventninger til hendes handlemenster.
Goffman beskriver, hvorledes en uforson-
lig holdning som tilpasningsform kan
betyde en afvisning fra omverdenen og
en isolation fra konkrete sociale aktivite-
ter. En uforsonlig holdning til omverde-
nen som tilpasningsstrategi aktualiserer
de ydmygelsesprocesser, der kan veere
produktet af en mislykket interaktion,
men kan samtidig resultere i en hej indi-
viduel moral (Goffman 1976). Nar Helle
fastholder sig selv i en bestemt rolle, hvor
det giver mening og individuel moral at
handle, som hun ger, skaber hun en kon-
tinuitet i selvpraesentationen som kro-
nisk syg. Men det besveerliggor hendes
interaktion med omverdenen omkring
maltidet og understreger blot hendes af-
vigelse og oger risikoen for en sarbar og
skrobelig situation.

Nar hverdagslivet betragtes som et
rollespil (Goffman 1959), er det et feelles-
treek ved alle de interviewede kronisk sy-
ge mennesker, at de oplever en manglen-
de accept af den forestilling, hvor de pre-
ver at spille en rolle som kronisk hjerte-
syg. Det heenger sammen med, at deres
selvpraesentation i denne situation ofte
bliver vurderet ud fra en kategorisering,
der har grundlag i en diskurs om det me-
dicinske paradigmes behandlingsstrate-
giers helbredende virkning. Som en af re-
spondenterne formulerer det:

...folk kom og sagde, jamen du er

jo rask nu. Gu’ er jeg ej rask. Der
ville jeg onske, at jeg havde en
arm i gips, sa jeg kunne sige, ja-
men det er jeg ikke. Det her det er
en usynlig sygdom. Det slas jeg
stadig lidt med engang imellem,
hvor folk stadig negligerer det. De
siger, du fejler jo ingenting, du er
blevet opereret.

Nar omverdenen definerer de hjertesyge
ud fra en sddan kategorisering, er kon-
sekvensen ofte, at de ikke opnar en ac-
cept som kronisk lidende. Det forventes,
at de sygdomsramte handler ud fra en
livssituation som involverer bypassope-
rationen, men ikke som kronisk syg. Der-
ved kan de ikke legitimere en mere per-
manent sygdomsidentitet som en del af
det biografiske arbejde. Den manglende
accept af sygdomsrollen skal ogsa for-
stds udfra, at omverdenen ikke visuelt
kan identificere sygdommen. Kroppen,
som ansigtet der afgiver indtryk, signa-
lerer ikke sygdommen direkte. Derfor er
en vigtig del af identitetsarbejdet at over-
bevise omverdenen om deres tilstand
som kronisk syge. Det er kun herigen-
nem, at de kan legitimere deres manglen-
de evne til handling i konkrete situatio-
ner; pa arbejdsmarkedet, i fritidslivet, ved
fysiske aktiviteter som dans ved sociale
sammenkomster, havearbejde, rengering
og i forbindelse med maltidet. Det bety-
der, at de i situationer, hvor de ensker at
opnd en passing som kronisk hjertesyg,
videregiver en information, som i andre
situationer kan veere potentielt stigmati-
serende. Denne dramaturgiske problem-
stilling, omkring medet mellem et poten-
tielt miskrediteret menneske og omver-
denen, bliver typisk hdndteret ved en in-
formationskontrol, sédledes at stigmaet
forbliver ubekendt for omverdenen (Rit-
zer 1996:358-359). Men paradoksalt nok
befinder de kronisk hjertesyge sig i en
situation, hvor de oplever, at en afslering



af deres usynlige sygdom, deres stigma
er nodvendig. Det giver mulighed for, at
deres begraensede evne til aktiv handling
bliver accepteret som en del af deres iden-
tifikation.

Her skitseres endnu et dilemma som
feellestreek for respondenternes biografi-
ske arbejde. Ideen om, at hvis omverde-
nen visuelt kan identificere lidelsen, er
en accept af rollen som kronisk syg mu-
lig, kolliderer med et enske om at frem-
std som attraktive individer, der ikke er
blege og cyanotiske. Dilemmaet indebae-
rer, at nar de soger en accept af en pabe-
rabt sygdomsidentitet, mister denne
fremstilling sin gennemslagskraft i selv-
praesentationen, nar de samtidig henvi-
ser til en rolle som attraktiv og normal -
og omvendt. Diskrepansen i selvpraesen-
tationen medferer et identitetsdilemma,
der tager sit udgangspunkt i en social
interaktion, hvor den anden tvivler pa
respondenternes biografiske investerin-
ger. Rationalet fremstar ikke for omver-
denen, men for de kroniske syge menne-
sker er den modseaetningsfyldte hand-
lingsstrategi et resultat af, hvad Dorte
Gannik beskriver som den situationelle
sygdom (Gannik 1999). Den kroniske
hjertesygdom opleves forst og fremmest
i situationer, hvor den seetter begraensnin-
ger for aktive og sociale handlinger, og
en sygdomsidentitet paberabes. Men nér
respondenterne oplever sygdommen i
konkrete situationer, eksisterer der andre
sammenheenge uafhaengige af sygdoms-
oplevelse, hvor en passing som attraktiv
og normal spges. Den modseaetningsfyld-
te selvpreesentation accepteres imidler-
tid ikke af omverdenen. Den sociale in-
teraktion har karakter af et speendings-
forhold mellem individet med det poten-
tielt ekskluderende stigma og omverde-
nen, og der opstér en sarbar og ydmygen-
de situation, hvis konsekvens kan vare
et sammenbrud af den sociale orden
(Laursen 1997:2). Omverdenen vil opret-

holde en social orden ved at tildele de
kronisk hjertesyge mennesker en norma-
litet, de ikke kan honorere. En tildeling,
som definerer madet, sdledes at der ikke
opstar situationer, hvor den sociale or-
den er under sammenbrud. Helle forteel-
ler, hvordan de mennesker, hun meder
pa gaden i den lille by, hvor hun bor, rea-
gerer ved at forteelle hende, hvor godt
hun ser ud, og hvor rart det ma veere at
vende tilbage til det normale hverdags-
liv. Hun oplever, at i modet med denne
del af omverdenen undgas samtaler om-
kring sygdommen. Derimod fokuseres
samtalerne pd, at hun i de andres gjne
fremstar som normal. Hun oplever, at de
bevidst undgér hendes hjertesygdom, og
ikke ensker at tale om hendes sygdoms-
forleb. Hun forteeller, at hun accepterer
denne situation og undlader af naevne
sygdommen, ndr hun oplever, at det kan
odelegge samtalen. Det er en forteelling,
der i forskellig form gar igen i alle respon-
denternes sygdomsforteellinger.
Identitetsproblemet opstér netop i
denne situation, idet de interviewede kro-
nisk hjertesyge mennesker ikke kan over-
bevise omverdenen om sygdommens kro-
niske tilstand og konsekvenser for hver-
dagslivet, men kan samtidig ikke leve op
til omverdenens forventninger om en
normalitet. Derimod bliver de opfordret
til at benytte et selvbedrag i selvdefinitio-
nen, og som grundlag for det biografiske
arbejde. Et selvbedrag, der understottes i
interaktionen med de intime sociale rela-
tioner. Alle respondenterne fortzeller,
hvorledes deres aegtefeeller eller neerme-
ste parerende tildeler dem en tilsvarende
normalitet. De ensker at rekonstruere det
hverdagsliv, som var en realitet for hjerte-
sygdommen blev konstateret. Et onske
om at vende tilbage til et livsforleb, som
tager udgangspunkt i fortidens mulighe-
der og potentialer. Her fortaeller Anthon:

Min kone har bestreebt sig pa ikke



at veere pylret. Hun prever at hol-
de den samme stil, som vi altid har
gjort. Hun prover at fortraenge det,
nej ikke fortreenge det, men prove
at se bort fra det og leve et liv som
om det ikke var haendt. Vi vil gerne
have hverdagen tilbage.

De forsgger at abstrahere fra og i ekstre-
met at fortreenge sygdommens eksistens,
og dermed formulere et hverdagsliv uden
om denne. Et liv konstrueret ud fra en
malseetning, hvor de undgar den belast-
ning og de sarbare situationer, en kro-
nisk lidelse ofte medferer i denne kon-
tekst. Dermed bliver interaktionen med
de intime relationer ikke det fristed, den
backstage man kunne forvente; det sted,
hvor de kronisk hjertesyge respondenter
kan sgge forstaelse og accept for situatio-
nen og forberede det naeste mgde med
den skeptiske omverden. Goffman un-
derstreger denne pointe, nar han afviser
ideen om, at intime sociale relationer er
midlet til storre forstaelse og sympati af
stigma:

Thus whether we interact with
strangers or intimates, we will
find that the finger tips of society
have reached bluntly into the con-
tact, even here putting us into our
place (Goffman 1990: 70-71).

Det interessante er, at respondenterne
accepterer de intime relationers tildeling
af en normalitet. Derved medvirker de
selv til at gore deres tilveerelse til et selv-
bedrag, nar de forsgger at opretholde et
hverdagsliv, der virker tilfredsstillende
ikke mindst for omverdenen. Dog skal
deres behov for at opretholde en grad af
oplevet normalitet i hverdagslivet ikke
undervurderes.Opretholdelse af en rela-
tionel ligeveegt mellem en selvpraesenta-
tion som kronisk syg og en normalitet i
hverdagslivet er ikke nemt og der vil ty-

pisk eksistere en ustabilitet i denne balan-
ce (Corbin & Strauss 1985:234). Det bety-
der, at opfordringen til et selvbedrag, kan
bibringe de kronisk syge en stabilitet i et
normaliseret hverdagslivet, men det pa-
kreever samtidig en undertrykkelse af
hjertelidelsen i identitetsarbejdet.

Angst

Nar overskriften til dette afsnit er Angst
heenger det ngje sammen med den angst
og usikkerhed, de kronisk hjertesyge re-
spondenter praesenterer i deres forteellin-
ger omkring sygdommen, deden og frem-
tiden. Denne eksistentielle angst frem-
treeder som et generelt monster og spiller
en veaesentlig rolle i fortellingerne, selv-
om den praesenteres gennem forskellige
oplevelser og sammenhaenge i de biogra-
fiske konstruktioner. Et feellestraek er dog,
at angsten forst spiller en rolle i respon-
denternes biografiske arbejde og livs-
planleegning efter konstateringen af den
kroniske hjertelidelse. I en begrebsmaes-
sig afklaring i forhold til betydningen af
angst, kan en anvendelig definition
findes hos Seren Kierkegaard (1998).
Grundleggende adskiller Kierkegaard
begreberne frygt og angst. Frygt henvi-
ser til situationer af bestemt karakter —
man kan frygte en operation; lykkes den,
skeerer leegen forkert eller virker narko-
sen. Derimod henviser angsten til det me-
re ubevidste og har en mere omfattende
karakter. Angsten retter sig f.eks. imod
fremtiden, hvilket frygten imidlertid ogsa
kan gore, men angsten henviser til fremti-
den som en ubestemt storrelse. Det bety-
der ikke, at angsten ikke kan vaere knyt-
tet til en bestemt situation, idet angsten i
situationen kan vise sig ubestemt (Gren
1996:16-17).

Angsten bade skreemmer og dra-
ger mennesker ved at dbne mulig-
heden for forandring. Den lokker
mennesker ud pa sterre dybder,



men far dem ogsa til at vige tilba-
ge, at stivne pa det sted, hvor de
befinder sig. Angsten forer menne-
sker ud i kriser og tvivl, den er et
dementi af deres eget billede af sig
selv og af verden, og den kan forer
mennesket ud i undergang, men
den kan ogsé fore dem frem til et
hgjere og sandere stasted (Efter-
skrift i Kierkegaard 1998:164-165).

Det fremgar af interviewene, at det ikke
er bypassoperationen i sig selv, der er
angstfyldt, men den forandring situatio-
nen konstituerer. Angsten rettes mod in-
dividet selv. Individet eengstes for sig
selv. Angstens genstand bliver derved in-
tet (Kierkegaard 1998:41). Intet, som vee-
rende det ubestemte, der er forbundet
med angsten. Nar forandringen gennem
en situation bliver angstfyldt, lider hand-
lingen samme skeebne. Det betyder, at
valget som handling bliver en mulighed
om end en angstfyldt mulighed.
Angsten for deden er for alle respon-
denterne central for planleegningen af
den béde neere og fjerne fremtid. En
angst, der forst praesenterer sig op til den
livsvigtige bypassoperation, hvor der
skabes en bevidsthed om sygdommens
alvor, og de risici som ligger implicit i
hjertelidelsen og det operative indgreb.
Eksempelvis forteeller to af respondenter-
ne, Henriette (54 ar tidligere sygehjeel-
per, nu pensionist) og Helle, hvorledes
de antager en pragmatisk tilgang til risi-
koen for deden under bypassoperatio-
nen. De planleegger deres egen mulige
ded, idet de beskriver, hvorledes deres
begravelser skal forlebe og handterer
sporgsmal omkring arv, penge og forsik-
ringer. De leser de praktiske problemstil-
linger, som kan opsté i forbindelse med
deres dod, og handterer derved denne
angstfyldte situation, nar de gor risikoen
for deden til et praktisk projekt. En til-
gang, der far situationen pa afstand, séle-

des at det ubestemte ved deden bliver
distanceret og pragmatiseret. Henrik (58
ar, tidligere bankdirekter og nu pensio-
nist) forteeller, hvorledes forventningerne
til fremtiden i hej grad er styret af et me-
mento mori. Planerne og dremmene for
fremtiden bestar gennem sygdomsforle-
bet og efterfelgende, men tidshorisonten
for realiseringen af disse har eendret ka-
rakter med henvisning til sygdommen og
dedens mulighed. Pensionsdatoen ryk-
kes frem, sdledes at der er mulighed for
og overskud til, at disse planer og drem-
me kan realiseres, inden deden indtraef-
fer. Forventningerne til fremtiden og dens
ubestemte karakter bliver af alle respon-
denterne transformeret til en angst for, at
de ikke nar det enskede. Men handlings-
strategierne, de handterer denne situa-
tion med, er af disparat karakter og er
styret af deres tidligere livsplanleegning
og biografiske investeringer. Bevidsthe-
den om dedens mulighed, som er blevet
synliggjort for de kronisk hjertesyge,
intensiverer onsket om en realisering af
de meget forskellige planer og dremme,
der har veeret gennemgaende i deres bio-
grafiske forteellinger. Dedens mulighed
er tilstede, nar de definerer forventnin-
gerne til fremtiden og spiller derved en
central rolle i livsplanleegningen. Man
kan sige, at dedsangstens ansigt viser
sig som udslag af det gennemgdede syg-
domsforleb og bevidstheden om sygdom-
mens kroniske karakter.

Berger og Luckman (1996) forklarer
dette som et mere generelt feenomen, der
i virkeligheden er et spergsmal om tid.
Doden som uundgaelig gor tiden ende-
lig for det enkelte individ. Der eksisterer
kun et vist tidsrum til radighed til at rea-
lisere fremtidens planer, og en viden om
dette pavirker planerne og deres karak-
ter. En viden om dedens mulighed ska-
ber en angst i planleegningen. Det bety-
der, at ventetiden bliver angstfyldt i lige
sa hej grad som tidens endeligt pavirker



planleegningen (Berger & Luckman
1996:41). I denne kontekst understreger
den kroniske hjertelidelse og sygdoms-
forlebet tidens rolle i livsplanleegningen
som en angstfyldt sterrelse. De kronisk
syge har veeret i en situation, hvor de har
forholdt sig til dedens mulighed og ti-
dens endeligt. Med en sadan bevidsthed
om sygdommens mulige negative kon-
sekvens aendres tidshorisonten for den
angstfyldte livsplanleegning. Tidshori-
sontens betydning understreges yderli-
gere i respondenternes forteellinger om-
kring konsultationerne med leegerne som
systemrepraesentanter for sundhedsvee-
senet. Her forteeller en mindre gruppe af
respondenterne, hvorledes de blev kon-
fronteret med en tidshorisont for hold-
barheden af en bypassoperation, og hvor-
ndr et nyt operativt indgreb kan blive ak-
tuelt. De kronisk hjertesyge oplever i den-
ne situation, at der bliver sat tid pa deres
fortsatte eksistens, idet et mislykket for-
sog pa at holde sygdomssymptomerne
nede betyder et nyt sygdomsudbrud og
en foroget risiko for deden. Dermed un-
derbygges den eksistentielle angst og
usikkerhed for fremtiden og livsplanlaeg-
ningen. Det paradoksale er, at leegernes
malseetning om at forebygge endnu et
sygdomsudbrud ved denne kommunika-
tion med deres patienter far den utilsigte-
de konsekvens (Beck 1997:295, Giddens
1999:52), at respondenternes fremtid bli-
ver praeget af en angst for sygdommens
intensivering. En situation, der praeger
deres fortsatte livsplanleegning og bio-
grafiske arbejde.

Angsten kommer imidlertid ogsa til
udtryk omkring konkrete situationer i
hverdagslivet, hvor alle de interviewede
oplever forudsigeligheden udfordret og
det ukendte som angstfremkaldende. Ek-
sempelvis beskriver Ulla (60 ar, tidligere
boghandler og nu pensionist), hvorledes
situationer, som bryder med det rutine-
baserede og forudsigelige hverdagsliv,

der etableredes efter bypassoperationen,
skaber en usikkerhed og angst, som har
fundament i sygdommen. Handlinger,
situeret uden for hjemmets fire veegge,
medforer en forandring i de allerede etab-
lerede rutiner, der ellers agerer buffer for
de angstfyldte situationer, forandringen
medferer. Ulla fraveelger bevidst rejser og
sociale arrangementer uden for hjemmet,
da disse bliver styret af angsten for
“Teenk, hvis det ikke gar”. Sygdommen
far som konsekvens, at hun foretraekker
at veere situeret i hjemmet, séledes at risi-
koen for angstfyldte situationer og der-
med forandring minimeres. Angsten bli-
ver derfor undertrykkende, idet den be-
greenser hendes mulighed for at handle
og treeffe valg. En konsekvens som un-
derbygges i en forteelling af Per (56 ar og
direktor i en grafisk virksomhed). Han
forteeller, at han finder det nedvendigt at
soge information omkring hjertesygdom-
men og fremtiden med denne gennem
statistikker og erfaringsbaserede histo-
rier, saledes muligheder og risici bliver
praesenteret. En information, han kan
inddrage i dannelsen af et forventnings-
billede af fremtiden med en kronisk hjer-
telidelse. Det paradoksale er, at respon-
denten endnu ikke fem ar efter bypass-
operationen har opsegt disse informa-
tionskilder, selvom disse kan skabe en
form for sikkerhed i forhold til sygdom-
men og fremtiden. Muligheden er blevet
fravalgt i en angst for, hvilken informa-
tion en sddan situation vil frembringe -
muligheden for et negativt budskab. Der-
med placerer han sig selv i en angstfyldt
og handlingsmeessigt passiv situation
over for sygdommen og fremtiden, der
pa ingen méde producerer den afklaring,
han eftersporger.

I denne sammenheeng er det interes-
sant at understrege variationen i handte-
ringen af angsten for deden og fremti-
den. Poul Erik (43 &r, tidligere afdelings-
leder i en produktionsvirksomhed, nu re-



valideret til en anden funktion i virksom-
heden) forholder sig til og formulere pla-
ner for fremtiden, selvom han gor det
med udgangspunkt i en usikkerhed om
realiseringen og en angst for hvad frem-
tiden vil byde i sin ubestemte form. Ved
Poul Eriks genindtreedelse pé arbejds-
markedet oplevede han en usikkerhed
omkring evne og mulighed. Han prover
i denne situation forskellige jobfunktio-
ner, der tillader tilstedevarelsen af den
kroniske hjertelidelse og dens begraens-
ninger for aktiv handling. Angsten i de
konkrete situationer, hvor Poul Erik so-
ger mulighederne og begraensningerne
for aktiv deltagelse pa arbejdsmarkedet
bliver mulighedsskabende og frigerende,
sa han igen kan praesentere sig selv som
en del af arbejdsmarkedet. Nar han for-
holder sig til sygdommen og dermed til
sig selv i situationen, bliver konfronta-
tionen af angsten mulighedsskabende
(Kierkegaard 1998) her i relation til en
genindtreedelse pa arbejdsmarkedet, men
i seerdeleshed i planleegningen af frem-
tidige investeringer i det biografiske ar-
bejde.

Pa trods af forskelligheden i de ni
preesenterede forteellinger om den ube-
stemte angst i konkrete situationer har
de alle en central betydning for respon-
denternes livsplanleegning og biografi-
ske investeringer. Det ubestemte ved for-
andringen i handlingsfeltet omkring
hverdagslivet spiller en vesentlig rolle
for den angst, som styrer deres mulighe-
der for at udfere et biografiske arbejde.
Det er en eksistentiel angst, der virker
handlingslammende i de situationer,
hvor investeringer i biografiske projek-
ter kunne iveerkseettes og livsplanlaeg-
ningen formuleres?. Angsten for sig selv
i situationer omkring det ubestemte ved
sygdommen, deden og fremtiden bliver
undertrykkende for de kronisk lidendes
mulighed for selvpraesentation. Det sker,
nar angsten netop virker handlingslam-

mende og indskreenker handlingsfeltet
for netop selvpraesentationen. Derved
pavirker de fremmede og neere sociale
relationers opfordring til et selvbedrag i
hverdagslivet muligheden for at konfron-
tere og handtere angsten. Nar de under-
trykkende og handlingslammende kon-
sekvenser, der ligger i tildelingen af en
skinnormalitet og i angsten for det ube-
stemte i konkrete situationer, konkretise-
res og relateres til de kronisk hjertesyges
identitetsarbejde, skal selvbedraget som
illusorisk livsbetingelse ikke undervurde-
res. Dette bedrag har stor betydning for
respondenternes evne til at opretholde
et selv og fortseette det biografiske arbejde.

Konklusion

Den eendrede livssituation de intervie-
wede kronisk hjertesyge befinder sig i,
efter konstateringen af hjertelidelsen og
den gennemgdede bypassoperation, spil-
ler en helt central rolle som en biografisk
heendelse. En haendelse, der afbryder det
planlagte normalbiografiske livsforleb
og pavirker genetableringen af det hver-
dagsliv, som tidligere dannede udgangs-
punktet for selvpraesentationen og det
biografiske arbejde. Det regressive ele-
ment, den kroniske sygdom konstituerer
i identitetsdannelsen, skal forst og frem-
mest seges i dens begreensende konse-
kvens for aktiv handling og dermed for
afgivelse af indtryk i interaktionen med
omverdenen. De kronisk hjertesyge men-
nesker ma foretage valg og fravalg i rela-
tion til, hvilke scener de gor til genstand
for selvpraesentation, idet lidelsen ikke
tillader handlinger i de situationer, hvor
der normalt stilles forventning til aktive
handlinger. Det er her i hverdagslivet, at
sygdommen far konsekvenser af poten-
tielt miskrediterende karakter. Afvigelsen
fra omverdenens forventninger i konkre-
te situationer betyder, at selvpreesentatio-
nen mislykkes og interaktionen mellem
de kronisk hjertesyge og de neere og frem-



mede sociale relationer besvaerliggores.
Resultatet af denne mislykkede interak-
tion og selvpreesentation er modsaet-
ningsfyldte handlingsstrategier og dis-
parate tilpasningsstrategier, der praesen-
terer forskellige dilemmaer i de kronisk
syges forseg pa at definere et selv gen-
nem det biografiske arbejde. Nar hjerte-
lidelsen stiller begraensninger for social
handling, preesenterer de sig selv gen-
nem sygdommen. Derved legitimeres de-
res manglende evne til at handle for om-
verdenen gennem en understregning af
deres afvigelse fra normalen ved det po-
tentielt miskrediterende stigma, den
usynlige kroniske lidelse repraesenterer.
Modseetningsforholdet i selvpraesenta-
tionen opstér, nar de kronisk syge i an-
dre situationer opnar en passing og en
accept. Det sker, ndr de er i stand til og
onsker at fremsta som normalt forventet.
Omverdenen, hvad enten der er tale om
fremmede eller de mest intime relationer,
accepterer ikke denne diskrepans i selv-
praesentationen, hvor bade en kategorise-
ring som kronisk syg og normal pabera-
bes. Derfor bliver der gennem en tilde-
ling af en skinnormalitet opfordret til et
selvbedrag i hverdagslivet og det biogra-
fiske arbejde. En opfordring til at genetab-
lere deres biografiske forteellinger og fore-
tage biografiske investeringer i identitets-
projekter, der er abstraheret fra den kroni-
ske hjertelidelse.

Den forsteerkede bevidsthed om de-
dens mulighed bliver et vaesentligt ele-
ment i livsplanleegningen. Forventnin-
gerne, planerne og dremmene for fremti-
den og dens ubestemthed bliver under-
lagt netop dedens mulighed. Livsplan-
leegningen bliver derfor en angstfyldt
storrelse, hvor sygdommen og dens muli-
ge intensivering kombineret med deden
spiller en central rolle. Samtidig skaber
brud med det rutinebaserede og forudsi-
gelige hverdagsliv, der etableres efter
bypassoperationen, en undertrykkende

angst. Forandringen, der ligger i brud-
det med rutinen og forudsigeligheden,
er angstfyldt og indskraenker de kronisk
hjertesyge menneskers handlingsfelt i
hverdagslivet og virker begreensende for
det biografiske arbejde. Angsten for de-
res egen reaktion i konkrete situationer,
der repraesenterer en forandring i hver-
dagslivet, begreenser deres mulighed for
at handle og treeffe valg, virker derfor
handlingslammende i forhold til selv-
preesentationen og planleegningen af
biografiske projekter. Omverdenens op-
fordring til et hverdagslivets selvbedrag
i selvpraesentationen og det biografiske
arbejde kan veere kilden til, at de kroni-
ske hjertesyge kan definere sig selv. Ab-
straktionen fra sygdommen og angst-
fyldte handlinger i hverdagslivet kan net-
op vise sig at vaere den faktor, der kan
generere en kontinuitet i deres seerlige
biografiske arbejde, og derved undga et
sammenbrud af eller en eksklusion fra
det individuelle som sociale liv.

Noter

1. De biografisk narrative interviews er ble-
vet gennemfort i forbindelse med udarbej-
delsen af en kandidat afhandling ved Aal-
borg universitet med titlen — Sygdomsfortael-
linger, En undersogelse af bypassopererede kro-
nisk hjertesyge menneskers biografiske arbejde
(2000). Alle forteellinger som preesenteres i
denne artikel er uddrag fra denne underse-
gelse. Derfor vil der ikke blive henvist yderli-
gere nar disse forteellinger anvendes i denne
sammenhaeng.

2. Nar fortolkningen af respondenternes for-
teellinger omkring deres eksistentielle angst
for deden og sygdommen peger pa, at den
virker handlingslammende, heenger det noje
sammen med, at deres forteellinger om ang-
sten i hverdagslivet med en kronisk hjerte-
sygdom er meget negative i deres udtryk.
Man kunne forestille sig at deres egede be-
vidsthed om dedens mulighed kunne have
en positiv indflydelse pa den méde, hvor-
med de lever deres liv og pa livsplanleegnin-
gen, men det fremgar ikke af deres biografi-
ske forteellinger. Arsagen til det manglende
nuancerede billede af dette forhold kan veere,



at interviewene blev gennemfert typisk 1%2
til 2 ar efter bypassoperationen. Havde re-
spondenterne haft leengere tid til at forholde
sig til og bearbejde deres nye livssituation
inden interviewene blev gennemfert, kunne
forteellingerne omkring angsten for deden
have en anden og mere positiv karakter.
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