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Denne artikel udforsker, hvordan kroniske sygdomme erfares og hvordan livet med mul-
tisygdom leves. Med udgangspunkt i multisyges perspektiver pd deres hverdagsliv vises,
hvorledes multisyge balancerer de mange behandlinger og anden pasning af sygdommene
o0g hensyn og ensker til hverdagslivet med arbejde, familie og andre sociale relationer. Artik-
len vises, at hverdagslivet ikke bare pivirkes af sundhedsvaesenet 0g de behandlingsbyrder
sundhedsvaesenets organisatoriske og faglige forankring i specialisering af enkeltsygdomme
bidrager til. Hverdagslivet er ogsd en central medspiller i multisyges hindtering af de di-
lemmaer, der opstdr i krydsfeltet mellem multisygdom, hverdagsliv og sundhedsveesen. Pd
den baggrund peger artiklen pd et behov for at inkludere hverdagsliv i sundhedsvaesenet 0g
i tilrettelaeggelse af behandlingsforlob. Artiklens resultater bygger pd fokusgruppeinterview
0g pd et antropologisk feltarbejde med deltager-observation og interviews blandt mennesker
med multisygdom.
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We need more everyday life in the health care sector. Everyday life and navigating the

health care system among people with multimorbidity

This article explores how chronic diseases are experiences and how life with mul-
tiple chronically diseases are lived. Based on perspectives among people suffering
from multimorbidity the article shows how people with multimorbidity balance
treatment and other care of their disease in different treatment regimes and con-
cerns and wishes for their everyday life, including work, families and other social
relations. The article shows how everyday life functions as a central co-player for
people with multimorbidity in their management of the many dilemmas occur-
ring at the intersection of multimorbidity, everyday life and health care system.
The article suggests a need for inclusion of everyday life in the health care system
and in planning treatment courses. The results of the study are based on focus
group interview and an ethnographic study using participant-observation and

individual interviews.

Introduktion

Det bliver mere og mere almindeligt internationalt savel som i Danmark at leve
en veaesentlig del af livet med flere, samtidige kroniske sygdomme — multisygdom.
Den demografiske udvikling med en stigende eeldre befolkning og forbedret diag-
nostisk og behandling betyder, at stadigt flere mennesker lider af multisygdom og
de symptomer og felgevirkninger, det indebeerer (Jensen, Davidsen, Ekholm &
Christensen, 2018, Barnet, Mercer & Norbury, 2012, Schellevis, 2013). Diagnoserne
er mange, men for det enkelte menneske handler det ikke om navne pa- eller an-
tallet af sygdommene, men om de udfordringer og péavirkninger af hverdagen,
som sygdommene forer med sig. Kroniske sygdomme udfordrer evnen til at fun-
gere fysisk, psykisk og socialt, sa for langt de fleste mennesker med multisygdom
betyder det, at det kendte hverdagsliv ma reformuleres. Imidlertid er de store
fremskridt i behandling af kroniske sygdomme ikke i tilstraekkelig grad fulgt op
af et tilsvarende fokus pa livet efter og med de mange kroniske sygdomme.
Multisygdom pévirker hverdagslivet. For de mennesker som lider af flere kro-
niske sygdomme bliver sygdomsbehandling- og handtering en livslang, integre-
ret del af hverdagen, hvor kliniske, sociale og individuelle faktorer og ressourcer
interagerer (Schippee et al., 2012). Sundhedsveesenet er karakteriseret ved en sti-
gende specialisering og organisering omkring enkeltsygdomme, som har styrket
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professioner og kvalitet i behandlinger af specifikke sygdomme, men som ogsa bi
drager til behandlingsbelastninger (May, Montori & Mair, 2009, Waibel et al., 2011,
Eton et al.,, 2012, Shiner, Steel & Howe, 2014, Koch, Wakefield & Wakefield, 2015).
Det pavirker iseer mennesker med multisygdom, fordi de involveres i en meengde
behandlingsregimer med undersegelser, kontrolbesog, blodprovetagninger mm.
for hver enkelt sygdom hos deres praktiserende laege, pa specifikke afdelinger
og ofte ogsa pa forskellige hospitaler. Dertil kommer "hjemmearbejdet” — at tage
medicin og holde styr pa forskellige behandlinger, og maske dieeter, treening mm.,
for de specifikke sygdomme (Gren, Mattingly & Meinert, 2008, Sav et al., 2013).
Det er velkendt, at det oger risikoen for en fragmenteret behandling og mangel
pa kontinuitet for de mennesker, som lider af flere kroniske sygdomme, hvilket
gor dem seerligt sarbare i deres behandlingsforleb (Preston et al.,, 1999, Smith &
O’Dowd, 2007, May C, Montori & Mair, 2009, Schippee et al., 2012, Shiner, Steel &
Howe, 2014).

Den behandlingsbyrde, som sundhedsveesenets organisering i enkelt-sygdom-
me medferer for de multisyge, pavirker hverdagslivet I betydelig grad. Daglige
rutiner eendres radikalt, nar patienter skal forberede sig pa- og mede op til de
hyppige aftaler i sundhedsveaesenet (Crooks, 2015), arbejdsliv pavirkes af forsem-
melser, som besggene i sundhedsvasenet udger (Sav et al., 2013), og socialt liv og
hverdagsaktiviteter preeges af de prioriteringer, som handtering af behandlings-
byrden fordrer (Morris et al.,, 2011, Ortenblad, Meillier, Jonsson, 2017). Samtidig
med pasning af de mange sygdomme er der et liv, som skal leves, og for de fleste
multisyge er besggende i sundhedsveesenet en del af tilveerelsen, der betragtes
som mindre, afgreensede episoder i hverdagslivet fremfor en del af et sygdomsfor-
leb (Martin, 2010, Ortenblad, Meillier, Jonsson, 2017). Nar kroniske sygdomme i
sagens natur ikke kan feerdigbehandles i sundhedsveesenets regi, bliver livet med
handtering af multisygdom i hjemmet og i hverdagen af central betydning. Det er
saledes ikke alene behandlingsbyrder afledt i sundhedsvaesenet, der preeger hver-
dagslivet, men hverdagslivet spiller ogsa en vaesentlig rolle for patienternes brug
af- og samarbejde med sundhedsvesenet. Spergsmal om greenseflader mellem
multisygdom, hverdagsliv og sundhedsveesen er derfor essentielle og betydnings-
fulde. I denne artikel udforskes hverdagslivets samspil med sundhedsveesenet
med udgangspunkt i multisyge menneskers perspektiver pa, hvorledes kroniske

sygdomme erfares og leves.
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Metode

Artiklen bygger pa to studier blandt mennesker med multisygdom. Metodisk blev
der ved det ene studie anvendt fokusgruppeinterview, og ved det andet studie
deltager-observation, individuelle- samt fokus gruppe interviewsl. Ved det forst-
neevnte studie blev fire fokusgruppe interview gennemfert, med deltagelse af i
alt 35 personer, som blev inviteret via kommunale rehabiliteringsforleb. Under-
sogelsens fokus var erfaringer med at lide af kroniske sygdomme og samarbejde
med sundhedsprofessionelle. Det andet studie var et leengerevarende studie med
henblik pa at undersoge hverdagsliv med multisygdom og dets betydning for na-
vigation i sundhedsvaesenet. Deltager til denne undersegelse blev inviteret via en
klinik for multisygdom og en reumatologisk afdeling pa et dansk regionshospital
samt via invitationer ophaengt i ambulatorier. Dette studie blev indledt med tre
fokusgruppeinterview med i alt 30 deltagere med henblik pa udforskning af mul-
tisyge menneskers generelle erfaringer med- og perspektiver pa et hverdagsliv
preeget af multisygdom. Fokusgruppe interviewene inspirerede indhold og fokus
af efterfplgende deltager-observation, hvor 10 personer med multisygdom gen-
nem ca. %-1 ar blev fulgt i deres hverdagsliv og i deres moder med sundhedsvee-
senet. Udover deltager-observation blev der gennemfert to interview med hver
enkelt af disse deltagere, et i starten og et i slutningen af forlebet, med henblik pa
refleksioner over den enkeltes sygdomshistorie, social historie og samarbejde med
sundhedsveesen.

Alle interview blev digitalt optaget og ordret udskrevet. Der blev udarbejdet
feltnoter under deltager-observationer af deltagernes hverdagsliv og beseg i sund-
hedsvaesenet. En induktiv analytisk tilgang blev anvendt. Via leesninger af data,
tematisk kodning og kondensering, kritisk fortolkning og syntetisering i temaer,
beveaegede den analytiske proces sig fortsat mellem deltager-observation og inter-
view resultater til en bredere generalisering.

Undersogelsernes deltagere var mellem 32 og 75 ar, hvoraf hovedparten var
mellem 50-65 ar. De havde tre til syv sygdomme, langt de fleste KOL, diabetes,
hjerte-karsygdomme og gigt, men ogsa ryglidelser, inflammatoriske tarmlidelser,
generaliserede smerter, astma/allergi og migreene var hyppigt forekommende.
Endvidere havde flere ogsa lidt af angst og/eller depression i tilknytning til deres
somatiske sygdomme og symptomer. Enkelte af deltagerne var blevet syge i en
ung alder, men de fleste blev typisk syge fra 40-45 ars alderen.
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Oplevelser af multisygdom — brud, nye sammenheaenge
og kontinuitet

Kroniske sygdomme fremstilles ofte i litteraturen som brud i livsforleb, fordi ev-
nen til at fungere fysisk, psykisk og socialt udfordres ved fremkomsten af syg-
dommene. Tilveerelsen med flere kroniske sygdomme kan derfor medfere en-
dringer i selvopfattelse, i de forestillinger man har haft om indhold i hverdagslivet
og i justering eller genskabelse af det kendte liv (eks. Bury, 1982, Charmaz, 1991,
Faircloth et al., 2004). Nathan Schippe og kollegaer har udviklet en model, som il-
lustrerer, hvorledes livet med multisygdom former sig i et komplekst sammenspil
mellem kliniske, sociale og personlige faktorer og ressourcer. Modellen gor det
muligt at relatere en patients arbejdsbyrde med at passe sine sygdomme og til-
passe sygdommene i hverdagslivet til de fysiske, mentale, skonomiske og sociale
ressourcer, patienten har til radighed. Modellen illustrerer, hvorledes belastninger
akkumuleres over tid, forarsaget eksempelvis af behandlingsbyrder afledt i sund-
hedsvaesenet og svaekkelser i personens netvaerk, fysiske formaen etc. Balancen
mellem arbejdsbyrde og ressourcer kan tippe, med risiko for forstyrrelser eller
sammenbrud i behandlinger og i relationer mellem den syge og de sundheds-
professionelle til folge (Schippee et al.,, 2012). Med et fokus pa, hvorledes menne-
sker med multisygdom oplever fremkomsten af- og hverdagen med kroniske syg-
domme udfoldes i dette afsnit sidanne teoretiske perspektiver ved at fremstille,
hvorledes mennesker med multisygdom lever det komplekse sammenspil mellem
behandlinger, sociale liv, individuelle praeferencer og ressourcer i hverdagen.
Flere af informanterne oplever deres kroniske sygdomme som brud, der med-
forer radikale eendringer i deres tilvarelse. Kjeld, som har diabetes og er hjerte-

syg, forteeller om en dag for to ar siden:

"Den dag endrede mit liv sig med ét, fordi jeg fik en blodprop i kranspulsdren. Pi vej til
hospitalet i ambulance teenkte jeg, om det hele var slut nu? Men sddan blev det ikke. Livet
forandres med kronisk sygdom, jeg synes faktisk til det bedre. For min blodprop nagtede jeg
mig selv ingenting, hvad angdr mad og den slags, og mit liv indeholdt ikke de store fysiske
udfoldelse, 0gsi selvom jeg har diabetes — det taenkte jeg ikke sd meget over. Da jeg kom hjem
fra hospitalet var der mange nye folelser, der treengte sig pd. Jeg har fiet nye livsveerdier - de
materielle ting er kommet i baggrunden til fordel for taettere kontakt til min familie. Vi spiser
o0gsd anderledes og jeg dyrker mere motion, og jeg har opdaget, at mange ting er blevet lettere

—der er for eksempel ikke sd lang ned til snorebindene laengere, og jeg har

MERE HVERDAG I SUNDHEDSVZESENET 41



mere energi. Sd jeg betragter ikke mig selv som en syg person. Jeg gleedes over smd ting, 0g
jeg nyder samtaler med familie og venner, om hvad man kan og vil i fremtiden, og jeg har

fundet ud at, man gerne md vise folelser, selvom man er en mand”.

Kjeld oplever sin kroniske sygdom som et pludseligt brud, nar han beskriver et
ganske bestemt gjeblik, hvor hans liv eendrede sig radikalt. Kjeld forteeller, at han
lever sit liv p4 en anden méade end for sygdommene blev en del af hans tilvaerelse,
fordi han oplever nye livsveerdier, hvor teettere relationer til familie og venner
har stor betydning. I fortaellingen erfarer han det brud i hverdagen, som kroniske
sygdomme kan medfere, som en form for et privilegium, fordi det forte til en til-
veaerelse, der for ham er mere givende. Andre erfarer mere langvarige brud relate-
ret til deres kroniske sygdomme, som alligevel resulterer i oplevelser om positive
@ndringer. For eksempel fortaeller Jens om sine erfaringer med at f& diabetes:

"Jeg synes sddan set, at jeg er lidt for unge til at have en kronisk sygdom. Jeg var kun 30
dr, da jeg fik diabetes. Det blev lidt tilfeeldigt opdaget, fordi jeg gik til noget behandling for
smerter 1 min ryg og knee. Jeg var overvaegtig dengang, det har jeg sidan set veret siden
jeg var barn, og det er ikke blevet bedre med drene. Mdske var det pga. overvaegten, jeg fik
diabetes, jeg ved det ikke. Men der gik noget tid, for det gik op for mig, hvad det betyder at
have diabetes, og for jeg egentlig tog mig af det. Jeg fik jo medicin, mit blodsukker var fint,
0g sd var der jo sddan set ikke grund til at eendre noget seerligt. Jeg kunne med andre ord
bare aede videre, som jeg plejede, motionerede som jeg plejede 0g leve som jeg plejede. Det gik
forst langsomt op for mig, hvad der kunne ske, hvis jeg ikke eendrede noget. Men sjovt nok er
det ikke sd meget pd grund af min sukkersyge, at jeg gerne ville tabe mig — det blev ligesom
bare en anledning. Mlet for mig er at se paenere ud, jeg vil gerne have mindre fedt og flere

muskler. Jeg har tabt mig meget, 35 kg., og det er jeg rigtig glad for”.

Kjeld og Jens forteellinger illustrerer, hvorledes kroniske sygdomme kan erfares
som bade pludselige og langvarige brud, men samtidig at fremkomsten af syg-
dommene opleves som katalysator for enskede eendringer i tilveerelsen. Andre be-
retter om deres kroniske sygdomme som langvarige og konstant tilbagevendende
brud. Benthe, som lider af flere forskellige sygdomme, forteeller om sine erfaringer
med at f& KOL:

"Jeg fik konstateret KOL efter en lang periode, hvor jeg havde hostet 0g veeret traet. I starten

betod det ikke si meget, men efter noget tid kommer begraensningerne. Det er en snigende
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sygdom, man meerker den ikke i starten, men sd er den der, 0g sd er det for sent at gore noget.
Og det gir stille og roligt op for dig, at dit liv er eendret. Min hverdag er blevet bovlet. Jeg
md seette tempoet ned, opgaver bliver delt op i bidder, og jeg kan kun gore en ting af gangen.
Jeg lider nederlag, som jeg har sveert ved at acceptere — jeg kan for eksempel ikke lofte mine
borneborn og lege med dem som andre farmedre kan. Selvom jeg forsoger at sygdommene
ikke skal bestemme, er min hverdag alligevel uforudsigelig — en dag kan jeg have det rigtig
godt, og tro jeg kan en masse, 0g naeste dag gar det si slet ikke igen, og jeg md aflyse mine

planer. Sdadan er det blevet.”

For Benthe har sygdommen og konsekvenser for hverdagslivet veeret leenge un-
dervejs og finder fortsat sted. Hun beskriver saledes, hvordan sygdommen i lang-
varige og vedvarende brud grundleeggende eendrer hendes tilveerelse. Andre
forteeller lignende beretninger om, hvordan tilbagevendende brud i hverdagslivet
finder sted ved gentagne hospitalsindleeggelser, hvor bade det at blive indlagt og
derefter at komme hjem igen opleves som brud i form af seerligt sdrbare perioder,
der er fyldt med usikkerhed over, hvad man kan magte. Sygdommene erfares
saledes i sma og fortsatte brud fremfor en engangsforeteelse. Det varierer, hvor
meget sygdommene fylder, og de konstante brud og behovet for fleksibilitet bliver
hverdagens nye orden.

De kroniske sygdomme opleves af mange som brud pa identitet og kontrol over
tilveerelsen, som der mere eller mindre arbejdes med konstant. Emilie, som blandt

andet lider af psoriasis gigt og diskos prolaps, beretter:

“Det har meget at gore med en accept af det, der er sket [at lide af kroniske sygdomme]. Og
det er utrolig sveert. Det er ikke noget, der kommer bare sidan lige — for mig er der gdet rigtig
lang tid, og det fortsaetter sidan set stadig. For det rammer si mange punkter af dit liv, si
du kan mdske godt tale med en psykolog om at fi den indsigt, men det kreever i den grad en

accept af, hvordan du er kommet pd det niveau i dit liv”.

Simon, som lider af hjertesygdom og har haft blodpropper i hjerte og ben, diabetes
og gigt, forteller om lignende erfaringer:

"Jeg kan ikke acceptere, at mit arbejde ikke er, som det plejer at vaere. Jeg kan ikke acceptere,
at jeg er total fastspaendt af at sidde i et flexjob. Jeg kan ikke komme videre. Jeg har mange

intentioner, men fordi sygdommene satter nogle begreensninger, kan det ikke lade sig gore
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at udfore dem. Det er tungt. Men sd er det jo noget med, at man skal finde veerdier et andet
sted”.

Som ovenstaende citater illustrerer, oplever mange multisyge et dilemma mellem
pa den ene side et behov for accept af, at sygdommene seaetter nogle rammer for,
hvorledes hverdagen sendres og udformes, og pa den anden side ikke gnsker at
definere sig som syge personer. Citaterne demonstrerer saledes en balance mel-
lem at fastholde sin identitet som andet end syg, og dermed sin hverdag, som man
kender det, og at komme overens med at de @endrede betingelser som sygdom-
mene medforer seetter andre rammer for hverdagen. Som vi har set er det for nogle
et bestandigt arbejde, og for andre et maske langvarigt, men afviklet anliggende.
I en artikel beskrives denne proces som en identitetsmeessig transformation, der
opstar i kelvandet pa fremkomsten af kroniske sygdomme, karakteriseret ved en
dobbelt proces, der handler om at genvinde en felelse af kontrol over handlin-
ger og aktiviteter i hverdagen, at fastholde den kendte tilveerelse, og samtidig en
forsonende proces, som er knyttet til en accept af, at ikke alt lader sig kontrollere
(Ajoulat, Marcolongo, Bonadiman & Deccache, 2008). Benthe forteeller for eksem-
pel om, hvordan hun oplever sygdommenes konsekvenser som et nederlag i sin
rolle som bedsteforaelder, men samtidig i en accept af de aendrede livsbetingelser,
forseger at forlige sig med at fa en anden rolle for sine bernebern.

De beskrevne forteellinger og citater illustrerer, hvorledes kroniske sygdomme
erfares som transformerende begivenheder, der resulterer i eendrede mader at or-
ganisere og orientere sig i hverdagslivet - hvad enten det opleves som pludselige,
leengerevarende eller vedvarende brud. Nogle beskriver saledes sadanne brud i
hverdagslivet som en form for privilegium, andre som en hverdag praeget af kon-
stante brud og genskabelser af en (ny) orden eller som et fortsat arbejde med ‘at
komme overens’. Atheengig af personlige og sociale ressourcer, fysisk kapacitet,
okonomiske forhold etc. kan der identificeres stor variation i, hvorledes livet med
kroniske sygdomme erfares og hvilke konsekvenser det far for hverdagen (Schip-
pee et al. 2012).
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Hverdagsliv med kroniske sygdomme - hvad handler
behandlingsbyrde om for patienterne?

De fleste mennesker med multisygdom oplever det som et dagligt puslespil at fa
ensker og hensyn til arbejde, familie og andre sociale relationer og pasning af de
mange sygdomme til at heenge sammen. I dette krydsfelt mellem sundhedsveesen
og hverdag erfarer mennesker med multisygdom en raekke dilemmaer, som forse-
ges lost ved at navigere efter individuelle preeferencer for et godt hverdagsliv og
treekke pé de ressourcer, som den enkelte har adgang til og. I det felgende praesen-

teres en reekke eksempler pa dette.

Case: Familieliv, sygdomme 0g behandlinger i Kristinas liv

Som ung blev Kristina syg med en tarmlidelse, der resulterede i, at hun
fik stomi. Siden er flere sygdomme og symptomer kommet til: leddegigt,
bindeveevslidelse, osteoporose, kroniske smerter og treethed, astma.
Kristina bruger en veesentlig del af sin dagligdag pé at passe sine syg-
domme: treening for at forebygge smerter og udvikling af sygdommene,
forberedelse af seerlig kost, spise og fordeje maden, toiletbesgg, hente
medicin ofte, fordi noget af det hun bruger kun udstedes i sma meengder,
hvile i lobet af dagen for at have overskud til familien om aftenen. I den
periode vi felger Kristine har hun ogsa kontakt med sundhedsvaesenet
- egen laege, forskellige hospitalsafdelinger — eller kommunen if. sin ar-
bejdssituation en-to gange om ugen. Kristinas datter lider af angst, hvil-
ket Kristina mener skyldes, at datteren er eengstelig for Kristinas helbred.
Det preeger datterens skolegang, fritidsliv og venner, og det bekymrer
Kristina. Hun taler ofte om det, mens vi er der. Kristina er uddannet som
grafiker, og hun har et job i et firma, hvor hun har flexjob samt hjem-
mearbejdsplads. Hun er tydeligvis glad for sit arbejde, men selvom hun
har seerlige anseettelsesvilkar, er det ogsa sveert at klare det pa grund af
de mange andre ting, der fylder i Kristinas hverdag. Hun keemper for at
fastholde sin tilknytning til arbejdet, men overvejer ogsa at reducere sin
arbejdstid yderligere for at kunne klare det.

(Uddrag fra feltnoter og case-beskrivelse)
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Som Kristinas case illustrerer, interagerer behandlinger og pasning af sygdomme
med familieliv, arbejdsliv og sociale relationer, hvilket bidrager til akkumulering
af sygdoms- og behandlingsbyrde, som beskrevet af Schippee et al. (Schippee et
al.,, 2012). Mens vi fulgte Kristina var det i seerlig grad dilemmaer mellem behand-
ling og familieanliggender, der optog hende:

"Lige for tiden handler det om min datter, fordi hun bliver sd pdvirket af bekymring for mig.
Sd jeg prover at minimere mit, selvom det jo fylder vildt meget sidan i det praktiske. Jeg har
lige haft tarmslyng igen. Jeg md hojest ligge med det 2 time — det risikerer at springe ellers.
Men jeg 1d med det i lang tid, for jeg kunne ikke overskue at blive indlagt og vaere veek fra
min datter. Jeg vidste, det ville saette hende tilbage. Si de gange burde jeg veere indlagt, men

vaelger sd ikke at gore det”.

Citatet viser, hvorledes dilemmaer mellem hensigtsmeessig handtering af syg-
domme og hensyntagen til andre aspekter i den multisyges liv (eks. arbejde, so-
cialt liv, fritid mm.) medferer, at multisyge prioriterer det, der har betydning og/
eller er vigtigst lige nu — her familien — pa bekostning af klinisk, hensigtsmaessig
behandling. For andre multisyge far samme dilemma andre konsekvenser, som vi
skal se i den folgende case.

Case: Socialt liv, sygdomme og behandlinger i Julies liv
Julie lider af lider af flere kroniske sygdomme: diabetes, KOL, Morbus

Chron, og hun har kroniske smerter. Julie arbejder ikke leengere. Hun
blev opsagt, fordi hun havde for meget sygdom, og hun forteeller, at hun
nok heller ikke magter at have et arbejde leengere. Julies har veeret indlagt
ofte de sidste &r pa grund af vejrtreekningsproblemer, fordi hun lider af
KOL, og de mange behandlinger og hyppige besog hos leegen fylder ty-
deligvis meget. Hun forteeller, at tapper hende for energi. Mens vi sidder
og snakker om Julies tilveerelse med de mange sygdomme, siger hun, at
som kroniker er man ngdt til at veere egoistisk. Jeg sporger, hvad hun me-
ner med det, og hun siger, at man nemt bliver ensom, nar man er meget
syg. Hun er treet og har ondt, og hun har ikke lyst til, at venner og familie
skal se hende, nar hun har det sadan. Det fremgar, at hun bruger meget
tid pa at gore sig klar, nar hun skal ud, sa hun ikke ser sa syg ud. Julie har
et godt netveerk, som er vigtigt for hende - en datter, nogle gode naboer
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og nogle venner, der er der for hende, nar hun kontakter dem. Men hun
ma prioritere sin energi, og mange venner er efterhdnden faldet fra.
(Uddrag fra feltnoter og case-beskrivelse)

De dilemmaer Julie erfarer mellem behandling og pasning af sygdomme og fa-
milie/socialt liv 1oses ved at hun — i modseetning til Kristina - nedprioriterer i sit
sociale liv i form af at reducere sit netveerk og de aktiviteter og kontakter, hun
deltager i, og pa den made kommer til at opleve social isolation. Enkelte gange
ignorerer hun dog sygdommene til fordel for, hvad hun beskriver som et normalt
liv:

“Nogle gange gir jeg i byen med nogle venner, jeg drikker alkohol som de gor det, vi snakker
o0g jeg kommer sent hjem. Sd md jeg bade for det i rigtig mange dage bagefter, men det fir
mig til at fole mig normal, og hvis jeg ikke gor det bare en gang imellem kan jeg lige sd godt
give op” (Julie)

Iseer for yngre mennesker blandt de multisyge er det arbejdslivet, som fylder i
tilpasning af de nye livsbetingelser

Case: Arbejdsliv, sygdomme og behandlinger i Michaels liv

Michael er selvsteendig erhvervsdrivende. Han har et firma med syv an-
satte, og han er drevet af at passe og udvikle sit firma. Oven i det lider
han af flere kroniske sygdomme: sarcoidosis, diabetes, migraene, diskus-
prolaps, kroniske smerter, og han har haft flere blodpropper i sine ben.
Mikael bruger meget tid pa sine sygdomme, pa bade planlagte og akutte
kontakter pa hospitaler og hos egen laege. Men han vil allerhelst bare
arbejde, og ofte har han lange arbejdsdage og arbejder i weekender. Han
siger, at han aldrig teenker pa, om det er hverdag eller weekend, han kan
bare godt lide at arbejde, og det holder hans tanker veek fra sygdommene
og smerterne. ”Jeg teenker ikke pa mig selv som syg, nar jeg arbejder”,
siger han. Samtidig fremgar det ogsa, at arbejdet teerer pa Michaels hel-
bredstilstand, og han klager han over tiltagende vejrtraekningsbesveer,
treethed, darlig sevn og hukommelsesbesveer. Michael er ofte pa hospital
eller egen laege, til undersogelser, kontrolbesog og forskellige tests. Et
par gange i den periode vi folger ham, er det ogsa akut, i forbindelse med

vejrtreekningsproblemer og steerke mavesmerter. Ca. en gang om ugen
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bliver det til. Selvom hans kone hjeelper meget — med hentning af medi-
cin, transport, husholdningen og hjeelp i firmaet — siger Michael, at han
for tiden ikke overkommer andet end at passe sin virksomhed og s& godt

som muligt sine sygdomme. (Uddrag fra feltnoter og case-beskrivelse)

Arbejdet har, som for alle andre, stor betydning for de multisyge, som er i den
arbejdsdygtige alder. Mange forteeller om, hvordan det badde skonomisk og identi-
tetsmaessigt er veesentligt for dem at fastholde en tilknytning til arbejdsmarkedet.
Flere beretter siledes ligesom Michael om betydningen af arbejde som identitets-

marker og som en made at komme veek fra sygdommene:

"Det er vigtigt, at holde sig i gang og blive ved med at arbejde. Jeg tror, at hvis jeg gik der-
hjemme hele tiden, ville sygdommene fylde meget mere. Pd arbejdet kan jeg glemme smer-
terne for en tid, fordi der sker noget andet, sid kommer der nogle kollegaer, der skal sporge om

noget, og sd skal jeg forholde mig til mine arbejdsopgaver”. (Simon)

Imidlertid oplever mange at befinder sig i dilemmaer mellem gnsker til arbejdet
og behandlingsbyrder forarsaget af de mange besog i sundhedsveesenet samt
pasning af sygdomme. Flere giver pa den baggrund udtryk for at have mindre
overskud til arbejdet og/eller at nedprioritere behandlinger, eksempelvis aflyste
tider med behandlingsstedet, eller mindre hvile, motion etc., og dermed nedprio-
ritere sygdomshandtering, som eksempelvis Michaels case viste. For nogle er de
@ndrede vilkédr og betingelser for arbejdsliv ogsa vanskelige at forlige sig med.
Hans, som lider af KOL, ind imellem af depression/angst og har haft blodpropper
i hjerte og ben, forteeller eksempelvis:

"Jeg er jo glad for, at der er lavet en stilling til mig, som jeg kan holde til. Men de andre
sporger mig ikke til rids, som de gjorde for, og jeg synes ikke, jeg bliver hort pd som for. Det
er 0gsd fordi det er ustabilt. Nogle dage kan jeg meget og andre dage md jeg blive hjemme.
Sd de kan jo ikke bare regne med mig. Det har nogle omkostninger, som jeg har svaert ved at

acceptere. Men jeg ville jo ogsd vaere frygtelig ked af at skulle fi pension”.

Som case og citater ovenfor illustrerer, kan der opsta et dilemma mellem pa den
ene side at have brug for eendrede arbejdsmeessige vilkar pa baggrund af oplevet
sygdom- og behandlingsbyrde og pa den anden side at det samtidig kan betyde
e@endrede roller og identitet, som det kan veere vanskeligt at acceptere. Cases og
citater i ovenstaende afsnit demonstrer, hvorledes multisyge ofte ma jonglere mel-
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lem krav fra de mange behandlinger og anden pasning af sygdomme og hensyn
og ensker i hverdagslivet med arbejde, familie og andre sociale relationer. Hvor-
dan man veelger til og fra i dette prioriteringsarbejde, og hvorledes behandlinger
og pasning af sygdomme kombineres med andre domeener i ens tilveerelse, af-
heaenger af hvilke sygdomme, behandlinger og personlige praeferencer og ensker
til hverdagen, der aktuelt har betydning.

Navigation i sundhedsvaesenet — dilemmaer og
barrierer

Nar sundhedsvaesen organisatorisk og fagligt er forankret i specialisering i en-
keltsygdomme eskalerer behandlingsbyrden i tilleeg til sygdomsbyrden, og bidra-
ger dermed til at oge kompleksiteten for mennesker med multisygdom. Eksem-
plerne i foregaende afsnit peger pa interaktion mellem kliniske og sociale faktorer,
der akkumulerer over tid for at ege kompleksiteten i behandlingsforleb (Schippee
et al,, 2012) . Hvordan det opleves og erfares blandt de multisyge beskrives i det
folgende afsnit. Kristine forteeller for eksempel:

"Det irriterer mig, al den tid jeg bruger pd hospitalet: en indsprojtning her, en blodprove
der, rontgenbillede 0g den slags — og det er aldrig pd samme dag. Og det tager lang tid, hver
gang — du kan nemt komme til at sidde og vente, og du bruger tid pd at kore frem o0g tilbage.
Og si ved du, ja i morgen skal du have mdlt din blodprocent — hvorfor ikke bare pd samme

tid, sd jeg ikke skal herind igen? Tingene derhjemme skal jo 0gsd passes, ikke”.

Og Michael supplerer:

"Jeg er tit pd sygehuset eller hos min leege, for der bliver jo ikke lige taenkt pd at klare flere
ting samme dag. Det er ligesom om de folet, at “ja, ja, I er jo syge, og sd har I tid nok’. Men
jeg har rigeligt at se til, 0g jeg fir ikke sygedagpenge eller noget, si det koster mig at sidde

der og vente”.

Nar man har flere kroniske sygdomme opleves ukoordinerede aftaler i sundheds-
vaesenet, hyppige kontrolbeseg, transport- og ventetid mm. seerlig byrdefuld, og
samarbejdet med sundhedsvaesenet kan derfor erfares som en barriere for et vel-
fungerende hverdagsliv. For nogles vedkommende betyder sadanne dilemmaer,
at sygdommene nedprioriteres for at fastholde job, som Michaels case viste, mens
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andre, som i Julies tilfeelde, vaelger arbejdet og socialt liv fra. Fragmenteret be
handling skubber séledes den enkelte person mod et punkt, hvor balancen mel-
lem arbejdsliv, socialt liv og sygdomshéandtering kan tippe.

Oplevelse af behandlingsbyrde kommer ogsa til udtryk i dilemmaer om diver-
gerende mal for behandlinger af sygdommene. Julie, der lider af bade diabetes og
Morbus Chron, star overfor komplicerede valg mellem kost, som er hensigtsmaes-
sig for diabetes og en anbefalet dizet for tarmlidelsen. Felgende uddrag af feltnoter

viser lignende dilemmaer:

"Jeg er med Else til undersogelse for en begyndende hjertesygdom, som formentlig er re-
lateret til hendes gigt, forteller sygeplejersken. Sygeplejersken siger efter undersogelsen,
at det vil forebygge udvikling af hjertekarsygdommen, hvis Else motionerer lidt mere samt
nedsetter sit forbrug af salt. Else siger, at det vil hun gerne, men det er sveert for hende at
motionere regelmaessigt pa grund af gigtsmerter. Og hendes praktiserende laege har sagt, at
hendes saltbalance ikke stemmer, 0og at hun derfor skal spise lidt mere salt. "Hvad skal jeg
sd gore?’, sporger Else. 'Ja, det er ikke nemt’, svarer sygeplejersken. Else forfolger det ikke”.
(Uddrag af feltnoter)

"Jeg er sammen med Michael pd hospitalet for gigtkontrol. Mens vi venter pd at blive kaldt
ind til laegen, er der tid til at snakke om, hvordan det gdr. Michael siger, at han tror, han vil
fa det bedre og fi mere energi til sit arbejde, hvis han taber nogle af de overflodige kilo. Han
har provet med mad og motion, for eksempel aftalt med sin kone, at de skal cykle en tur hver
aften efter aftensmaden. Men tit kan han alligevel ikke overskue det efter en lang arbejdsdag,
o0g det lykkes ikke rigtig at tabe sig. Vi bliver kaldt ind til leegen, som forteeller resultaterne
af de tests, Michael fik lavet i gdr. Til sidst siger leegen mens han kigger pd skaermen, ‘Ja, og
sd ville du jo have godt af at tabe dig, men det ved du jo godt’. 'Ja, ja’, siger Michael. De taler
ikke mere om det” (Uddrag af feltnoter).

Som eksemplerne viser, italeseettes dilemmaer mellem interagerende behandlin-
ger eller vejledning til sygdomspleje som oftest ikke, og de multisyge stottes der-
for sjeeldent i handtering af de dilemmaer og overvejelser de konfronteres med,

nar sygdomsbehandling og pleje skal integreres i et hverdagsliv.
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Konklusion og perspektiver

I det komplekse sammenspil mellem mangfoldige sociale anliggender, behand-
lings- og pleje fordringer og personlige preeferencer er det ikke blot hverdagen,
som pavirkes af behandlingsbyrder afledt i sundhedsveaesenet, som flere artikler
har papeget (Morris et al,, 2011, Sav et al., 2013, Crooks, 2015). Tveertimod vises
det i denne artikel, at hverdagslivet spiller en vaesentlig rolle som medspiller, nar
de multisyge personer forholder sig til dilemmaer, der opstar i krydsfeltet mel-
lem sundhedsvaesen og hverdag. Artiklen konkluderer, at prioriteringer, brug af
sundhedsvesenet, valg og fravalg ofte er guidede af individuelle ressourcer og
preeferencer for et meningsfuldt hverdagsliv. Det kommer for eksempel til udtryk
i Kristinas prioritering af familiehensyn pa bekostning af behandling; i Michaels
prioritering af forpligtelser i forhold til sin virksomhed, som han oplever udfor-
dret af ressourcekraevende behandlinger, men som samtidig betyder, at hans syg-
domme yderligere belastes; eller i Julies reduktion i- og periodevise fravalg af sin
sociale omgangskreds.

Interaktionen mellem den enkeltes ressourcer og preeferencer i hverdagslivet
og sundhedsveesenets organisering af behandling og pleje er et udtryk for den ku-
mulative kompleksitet, som Schippee beskriver i sin model om relationen mellem
arbejdsbyrde med at passe sine sygdomme og den enkeltes fysisk, ekonomiske
og sociale kapaciteter (Schippee et al,, 2012). Som en respons pa dette peger flere
studier pa “minimally disruptive medicine” (May, Montori & Mair, 2009, Leppin,
Monitori & Gionfriddo, 2015), karakteriseret ved at behandlingsregimer skreed-
dersys til realiteter i patienternes hverdagsliv.

Hvor belastningerne viser sig og hvordan multisygdom opleves og handteres
varierer individuelt og er ogsa afheengig af den enkeltes aktuelle forhold og om-
steendigheder. Neerveerende artiklen viser, hvorledes multisygdom kan erfares og
leves som katalysator for transformationer af bade positiv og vanskeligt accepta-
bel karakter; som afgraensede, langvarige eller tilbagevendende brud i hverdags-
livets praksisser; og som mere eller mindre konstante justeringer i hverdagslivets
muligheder.

Artiklen papeger, at hverdagslivet er omdrejningspunkt for prioriteringer i
sundhedsveesenet. Pa trods af det, er de dilemmaer, som multisyge oplever i for-
hold til sadanne prioriteringer, sjeeldent en del af meodet med sundhedsprofessio-
nelle, og hverdagsliv dreftes eller imedekommes sjeeldent i sundhedsveesenet. Det
peger pa et behov for ‘mere hverdag i sundhedsvaesenet’, og pa at styrke opmeerk-
somheden pa betydning af den enkeltes hverdagsliv i tilretteleeggelse af behand
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ling og pleje af de mange sygdomme. I forleengelse heraf fremhaeves i en nyere
rapport, at en veesentlig udfordring for sundhedsveesenet i dag er transition fra et
sygdom- til en patientcentreret tilgang til behandling og omsorg (van der Heide
et al, 2017). Seerlig multisyge kan siges at have behov for patientcentreret tilgang
med hverdagslivet i fokus, netop fordi sygdomsforlebenes kronicitet og komplek-
sitet pavirker og pavirkes af hverdagen i betydelig grad (Roland & Patterson, 2013,
van der Heide et al., 2018). Fremfor at forholde sig til henholdsvis hverdagsliv og
sundhedssystem som separate enheder foreslar artiklen at integrere hverdagsliv
og patientinvolvering i tilrettelaeggelser af behandling og pleje af de kroniske syg-
domme, som en mulighed for at imedekomme den multisyges aktuelle priorite-
ringer i hverdagen uden at g& pd kompromis med behandling af sygdommene.

Noter

1: Dette studie blev gennemfort i samarbejde med Lucette Meillier og Alexandra
Ryborg Jensson
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