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Med udgangspunkt i tre cases fra et feltarbejde blandt mennesker med multisygdom be-
skriver forfatterne en raeckke temaer i informanternes hverdagsliv - social identitet, nare
relationer og sygdomsforstielse - som vigtige for forstdelse af multisyges oplevelse af kom-
pleksitet i sygdomsforleb. I artiklen praesenteres data, der peger i retning af, at hverdagsliv
har veesentlig indflydelse pd patienternes prioriteringer af behandling og egenomsorg. Der
arqumenteres for, at seerligt multisyge patienter har brug for at blive inddraget i beslutnin-
ger om behandling og pleje, fordi kompleksiteten af deres sygdomsforleb pdvirker hverdagen
i betydelig grad.
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Complex lives: Patient involvement as key to improving
everyday life for people with multiple diseases

This article is based on ethnographic fieldwork among people with multiple diseases. The
authors present three cases describing different aspects of how the burden of multiple disea-
ses and the burden of their treatments influence patients’ everyday life and social identity.
The data shows that patient’s perceptions of diseases and their management of them in
everyday life has an extensive influence on the relation between health staff and patients.
Following this, the authors argue that patient involvement with a focus on the individual
patient’s everyday life, perceptions of diseases and social situation can be a key to an ef-
ficient collaboration a well-functioning partnership between patients and health staff. It
is shown that especially for people with multiple diseases it is important to be involved in
decisions about treatment and care, because the complexity of their disease has a profound

influence on everyday life and prioritization of treatment and self-care.

Indledning

Sygdom er ikke blot en fysisk tilstand, men ogsé et socialt feenomen. Nar vi bli-
ver syge, pavirkes hverdagen og vores sociale identitet. Aftheengig af sygdommens
karakter kan vi risikere at tabe tilhgrsforholdet til sociale faellesskaber, og den
made vi handterer og forstar sygdommen pavirkes. Hvis man er multisyg, det vil
sige har flere samtidige, langvarige eller kroniske sygdomme (van der Akker 1996,
WHO 2013), vil den negative indflydelse pa hverdagslivet oges, eksempelvis ved
akkumulerende smerter, traeethed og nedsat livskvalitet. I denne artikel belyses,
hvorledes de mange forskellige facetter af hverdagslivet som multisyg, herunder
forstaelse af sygdommene, sygdomskompleksitet og individuelle ressourcer til
handtering af sygdom, gensidigt pavirker hinanden og preeger samarbejdet med
sundhedsveesenet. Udgangspunktet er tre menneskers fortaellinger om deres liv
med multisygdom. Disse sygdomsforteellinger er eksempler pa, hvordan menne-
sker med multisygdom pa hver deres made handterer sygdomsbelastning, samt
hvordan de prioriterer behandlinger og navigerer i det danske sundhedssystem,
som er monodiagnostisk organiseret. I forteellingerne udfoldes en raekke temaer -
social identitet, neere relationer og sygdomsforstaelse - som har betydning for den
kumulative kompleksitet, de fleste multisyge patienter oplever. Hverdagslivet,
som det udspiller sig i relation til blandt andet disse temaer, viser sig afgerende
for, hvorledes samarbejde med sundhedsvasenet foregar. Med artiklen gnsker vi
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at vise, hvordan patienterne agerer strategisk i kleften mellem den kliniske virke-

lighed og deres hverdagsliv.

Multisygdom

At leve med multisygdom bliver mere og mere almindeligt internationalt savel
som i Danmark (Wolff, Starfield & Anderson 2002; Barnett et al. 2012; Sundheds-
styrelsen 2014:36). Det skyldes blandt andet forbedrede behandlingsmetoder,
bedre overlevelsesmuligheder ved livstruende sygdomme samt den demografiske
udvikling med et stigende antal eeldre, som har hgjere forekomst af kroniske syg-
domme.

Forekomsten af multisygdom er stigende med alderen, og over halvdelen af den
danske befolkning over 65 ar er multisyge (Sundhedsstyrelsen 2014:36). Patienter
med multisygdom har hgjere mortalitet (Tinetti et al. 2011). Forskning viser endvi-
dere, at multisygdom pavirker livskvaliteten, og at smerter og treethed stiger med
antallet af kroniske sygdomme hos den enkelte patient (Lawson et al. 2012, Fortin
et al. 2007). Overskud til at deltage i eksempelvis rehabilitering pavirkes i negativ
retning ved multisygdom (Meillier et al. 2012), og det oger samtidig risikoen for at
udvikle nye sygdomme (van der Akker et al. 1998).

Det er karakteristisk, at multisygdom bade er praeget af og bidrager til social
ulighed. Multisygdom forekommer oftere blandt mennesker med en ufagleert,
fagleert eller kort boglig uddannelse end blandt hgjtuddannede. Desuden er der
feerre ufagleerte og kortuddannede multisyge i beskeeftigelse end langvarigt ud-
dannede multisyge. Uligheden forstaerkes jo flere samtidige sygdomme man har,
eksempelvis pavirkes funktionsevnen mere i lavindkomstgrupper end i hejind-
komstgrupper (Sundhedsstyrelsen 2014, Lawson et al. 2012).

Tilstedevaerelsen af flere samtidige kroniske sygdomme medferer mange og
ofte komplekse behandlingstilbud. Det stiller det specialiserede sundhedsvae-
sen over for en udfordring (Reventlow et al. 2013). For den enkelte patient kan
de mange behandlinger opleves som en anseelig byrde, hvilket kan péavirke den
multisyges handtering af sygdommene i negativ retning - for eksempel i form af
at afbryde behandlinger, at undlade at deltage i regelmaessig kontrolbesog eller
at opleve problemer pa grund af interagerende behandlinger (Smith, O'Kelly &
O’Dowd 2010; Schippee et al. 2012). Tilsvarende oplever de sundhedsprofessio-
nelle patienter med multisygdom som tids- og ressourcekreevende (Barnett et al.
2012; Moth, Vestergaard & Vedsted 2012), blandt andet de alment praktiserende
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leeger oplever at mangle kompetencer til at hdndtere de interagerende forhold for
patienten (Smith, O’Kelly & O’Dowd 2010). Det er ogsa pavist, at multisygdom
oger antallet af afvigelser fra kliniske retningslinjer (Roland & Paddison 2013),
hvilket kan veere udtryk for den kompleksitet, som de mange og maske interage-
rende behandlinger udger.

Felt og metode

Artiklen tager afseet i et antropologisk studie af multisygdom og ulighed i det
behandlende sundhedsveesen'. Studiet omfattede et litteraturstudie?, fokusgrup-
peinterview* med mennesker med multisygdom samt interview og deltagerobser-
vation gennem cirka et &r med 10 patienter. Disse 10 negleinformanter blev ud-
valgt dels blandt fokusgruppeinterviewdeltagerne, og dels kontaktet via patient-
foreninger eller gennem opslag hos alment praktiserende leeger. Informanterne
blev fulgt med henblik pa at belyse betydning af hverdagsliv med multisygdom
for samarbejde med sundhedsveesenet med et seerligt fokus pa den konkrete in-
teraktion mellem sygdomsbyrde og behandlingsbyrde. Nogleinformanterne blev
interviewet i deres hjem eller pa en passende lokation ud fra en semistrukture-
ret interviewguide samt fulgt ved besag hos egen leege, hos specialleeger, i andre
kontakter med sundhedsvaesenet, til samtale pé jobcenter samt til sociale aktivi-
teter, som havde betydning for deres hverdagsliv. Informanterne fordelte sig pa
fire kvinder og seks meend i alderen 36 — 71 ar; de fleste var mellem 44-55 &r, og en
enkelt var 71 ar. Informanterne havde tre til syv sygdomme, de fleste af dem fire-
fem sygdomme hver. Neesten alle havde gigt, og desuden var diabetes, hjerte-kar
sygdomme og ryglidelser almindelige. Enkelte havde ogsa KOL, inflammatorisk
tarmlidelse, astmaj/allergi, migraene eller generaliserede smerter. Derudover hav-
de de fleste oplevet i perioder at have depression eller angst i tilknytning til deres
somatiske sygdomme. Fire af personerne var blevet syge i en ung alder —i lobet af
20’erne — mens de ovrige typisk begyndte at blive syge, da de var mellem 40-50 ar.

Hos en enkelt af informanterne indgik en parerende i vaesentligt omfang i felt-
arbejdet. Det skyldes, at de to havde et meget teet samarbejde om handtering af
informantens kroniske sygdomme, og fordi hverdagslivet var studiets krumtap,
deltog den parerende som en naturlig del af undersogelsens gennemforelse. Ar-
tiklen beskeeftiger sig ikke eksplicit med parerendeproblematikker, men inddra-
ger pargrendeaspekter i det omfang det er nedvendigt for forstaelse af informan-
ternes hverdagsliv med sygdommene.
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Komplekse liv — tre cases

Artiklen fokuserer pa tre af de i alt 10 cases, der indgik i det samlede antropolo-
giske feltarbejde. Forfatterne har sammenfattet de tre forteellinger om sygdoms-
forleb pa baggrund af interview, observationer under besog med informanterne i
sundhedsveesenet og andre aktiviteter i hverdagslivet. De tre cases er udvalgt her,
fordi de viser den spaendvidde i mader at handtere sygdomme og behandlinger, i
tilgeengelige ressourcer, og i strategier til samarbejde med sundhedsveesenet, som
generelt er fundet i det empiriske materiale.

Nedenfor introduceres en model til analyse af kumulativ kompleksitet blandt
multisyge (Shippee et al. 2012), der fungerer som studiets analytiske ramme, og
der er sdledes valgt en teoridreven tilgang til analysen. Med dette afseet peger
analysen af det empiriske materiale pa tre temaer: social identitet, nzere relationer
og sygdomsforstaelse, som centrale for forstaelse af multisyges oplevelse af kom-
pleksitet i sygdomsforleb.

Multisygdom og kumulativ kompleksitet

Shippee et al. (2012) har beskrevet relationen mellem en patients arbejdsbyrde
med at passe sine sygdomme og de kapaciteter vedkommende har fysisk, ekono-
misk, intellektuelt og socialt. Oplevelsen af arbejdsbyrde oges, nar der er mange
handlinger forbundet med sygdomshandtering i hverdagen, hvis disse er sveere
at udfere, eller hvis de ikke passer sammen. Personens fysiske og mentale funkti-
onsniveau, smerter, symptomer, treethed, skonomiske formaen, evne til at tilegne
sig viden, og personens stotte fra eget netveerk og fra professionelle har betydning
for kapacitet til at hdndtere behandlingsbyrden og for patientens evne og mulig-
heder for at navigere i sundhedsvaesenet (ibid.). Disse forhold — sygdomsbyrde,
arbejdsbyrde og kapacitet - kompliceres yderligere for hver forvaerring eller ny
sygdom, der kommer til. Balancen mellem arbejdsbyrde og kapacitet kan tippe, sa
der opstar risiko for forstyrrelser, afbrydelser eller sammenbrud i behandlinger
og i relationer mellem den syge og sundhedsprofessionelle. Hvornar og hvordan,
det kommer til udtryk, er afhaengig af den enkelte persons samlede ressourcer
(kapacitet) i forhold til vedkommendes sygdomsudvikling (sygdomsbyrde). Med
afsaet i Shippee et al’s analyse af kumulativ kompleksitet ved multisygdom ensker
vi med de folgende cases at vise, hvorledes udvikling og handtering af kroniske
sygdomme er relateret til og pavirket af den multisyges hverdag.
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Social identitet

Multisygdom indebeerer ofte a&endringer i identitet og selvopfattelse. Sygdommene
medferer omfattende fysiske og mentale begreensninger med konsekvenser for
den syge persons arbejdsmuligheder og for sociale og familiemaessige relationer.
Det pavirker forstaelse af, hvem man er som person, og hvorledes man kan agere
i sin omverden. Tilstedeveerelsen af flere kroniske sygdomme potenserer denne

udvikling.

Case 1: ”Jeg er jo vant til at treekke leegerne rundt i manegen”

Seren er 58 ar. Han er skilt, og lever alene med den yngste af sine to bern boende
hos sig cirka hver anden uge. Serens sygdomsforleb startede, da han som ganske
ung flere gange fik blodpropper i begge ben. Flere sygdomme er kommet til; ud-
over tilbagevendende blodpropper i ben og lunger har Seren i dag forhgjet blod-
tryk og er hjertesyg, han har KOL, diabetes, slidgigt, og lider ogsa af sgvnapne.
Seren er overveaegtig, har darlige knae og har derfor besveer med at bevaege sig.
Han har et omfattende medicinbrug og tager 10-12 forskellige preeparater hver
dag. Seren har smerter naesten konstant, han sover darligt og feler sig ofte ukon-
centreret og treet. Sgren forteeller, at det er blevet svaerere at klare sig i hverdagen,
efter at han i forbindelse med sin nylige skilsmisse ogsa har faet angstanfald og
en depression.

Som ung dyrkede Seren gymnastik pa hejt niveau, men bade det og adskillige
forseg pa uddannelsesforleb har han mattet opgive efterhdnden, som sygdomme-
ne tog til. Han har som yngre haft mange forskellige ufaglarte jobs. Siden er Seren
blevet selvsteendig, og har gennem arene opbygget adskillige virksomheder, som
han i dag hovedsageligt administrerer som bestyrelsesmedlem og igennem med-
arbejdere. Segren beskriver sig selv som ‘fuldtidssyg’, fordi hans hverdag er optaget
af at tage hensyn til og passe de mange sygdomme. Men pa trods af det ser Seren
sig selv som ressourcesteerk i den made, han har tacklet livets udfordringer pa, og
han er fast besluttet pa at arbejde pa at fa sa godt et liv som muligt pa trods af de
fysiske og mentale begreensninger, som er konsekvenser af de mange sygdomme.

Om sit samarbejde med sundhedsvaesenet siger Seren: “Jeg skal selv gore op-
meaerksom pd alt, skal selv orientere dem [sundhedspersonale] og skal selv koordinere. In-
genting sker, hvis man ikke selv gor opmaerksom pd det. Men jeg er jo vant til det, jeg er
vant til at traekke leegerne rundt i manegen”. Seren keber sig ofte til ydelser pa privat-
hospitaler bade i Danmark og i udlandet, fordi han synes, at han far utilstraekkelig
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hjeelp i sundhedsveesenet. Han forteeller om et ophold pa en behandlingsklinik i
udlandet:

”Der tabte jeg mig, rigtig meget — naesten 28 kg. (...). Det meste af det, jeg har tabt
mig, det er jo bare vand i kroppen, som kommer af bivirkninger af al den medicin,
jeg tager. Jeg synes simpelthen, det er underligt, at ingen ger mig opmeerksom pa
det, og at jeg selv skal finde ud af alt det. Jeg synes, det er for darligt, at ingen reage-
rer, og at det skal komme sé vidt.(.....). Min fordel er jo, at jeg har orden i gkonomien,
sa jeg ind imellem kan kebe behandling og hjelp, nar nu sundhedsveaesenet ikke

leverer. Men det er anstrengende oveni at veere syg”.

Seren synes ikke, sundhedspersonalet forstar de problemer, han har, eksem-
pelvis hans behov for hjeelp til at kunne overskue de mange behandlinger, inter-
aktion mellem sygdommene og bivirkninger af medicin. Nar han reagerer pa det
i sin vedholdende efterspoergsel pa koordinering af behandlinger, undersogelser
og andre indsatser, har han samtidig en oplevelse af athaengighed af hjeelp fra
sundhedsprofessionelle. Han siger:

"Jeg vil jo helst klare mig selv, og jeg arbejder hele tiden pa at kunne klare mig
selv sa meget som muligt og fa sa lidt hjeelp som muligt. Det irriterer mig med al
den kontakt med sundhedsvaesenet, og det betyder for eksempel, at jeg tit ikke har
mulighed for at tage mig af min datter, eller at jeg simpelthen ikke kan lave andet

end at veere syg”.

Seren har en oplevelse af, at han ikke bliver mgdt med respekt. Han siger for
eksempel:

”Jeg bliver negligeret. Og det er jeg altsa ikke vant til. Det ma jeg sgu indremme.
Sa far jeg at vide, ‘der er lige kommet noget andet ind, og der er lige kommet noget
andet ind’ — men jeg har altsa ligget her i to dage, og dengang var jeg ogsa lige kom-

met ind! Sa jeg vil godt tale med en leege NU”.

Oplevelsen af at Seren negligeres deles ikke nedvendigvis af de sundhedspro-
fessionelle. For eksempel fremgér det under en konsultation pa en hospitalsafde-
ling, at Seren mener, en nylig indleeggelse blev nedvendig, fordi han blev udsat
for fejlmedicinering pa grund af manglende koordinering mellem to afdelinger,
han blev overflyttet imellem. Sygeplejersken mener derimod, at indleeggelsen ske-
te, fordi Seren reagerede pa eendringer i medicin, som han foretog uden at tale
med sundhedspersonalet om det.
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Multisygdom og identitetsarbejde

Som ovenstadende illustrerer, manifesterer der sig et dilemma mellem at blive set
som den myndige og handlekraftige mand, Seren var, og en accept af atheengig-
hed af andre som patient . I sin bog fra 1996 om social identitet beskeeftiger Ri-
chard Jenkins sig med samspillet mellem den personlige og den sociale identitet.
Jenkins beskriver her, hvorledes mennesker definerer sig via tilknytning til so-
ciale grupper og feellesskaber, samt hvorledes en persons selvopfattelse spejler sig
i vedkommendes sociale omgivelser og i andre menneskers opfattelse af personen
(Jenkins 2006). At vise hvem man er, er et grundlag for etablering af meningsfulde
relationer, hvilket finder sted i hverdagslivets handlinger og i relationer mellem
selvet og omgivelserne. Identitet er ifelge Jenkins ikke en fast storrelse, men et
produkt af dynamisk og processuel forhandling. Eksemplificeret i Serens case
fandt vi i studiet, at vores informanter bevaegede sig i et speendingsfelt mellem
pa den ene side at fastholde den tidligere, raske identitet og samspillet med de
sociale relationer, og pa den anden side at forsone sig med det at veere syg, dvs.
den mdade han fremstér bl.a. i sit samarbejde med sundhedspersonale. Sgren ar-
bejder med at fastholde sig selv i rollen som succesrig entrepener, samtidig med
at sygdommens fysiske byrde tvinger ham til at veere afthaengig af andres hjaelp.
Aujoulat et al. (2008) har beskrevet dette identitetsarbejde som et speendingsfelt
mellem at fastholde sin selvforstdelse som rask person, der har kontrol over sin
kendte tilveerelse og en pagaende nedvendighed af at justere pa dette selvbillede.
Det illustrerer en beveaegelse mellem ‘at fastholde den man var’ (beskrevet som
"holding on’), hvilket er knyttet til bestraebelser pa at genvinde en felelse af kontrol
over handlinger og aktiviteter i tilvaerelsen, og ‘en forsonende proces’ (beskrevet
som ‘letting go’) der er knyttet til en erkendelse, og maske accept af, at de eendrede
tysiske betingelser har indflydelse pa udfoldelser i hverdagen og dermed ogsa pa
ens sociale liv og personlige identitet. Maske derfor oplever Seren at befinde sig
i et system, hvor han ikke foler sig imedekommet og forstéet, og hvor han i vid
udstreekning er nedt til at acceptere den behandling, der tilbydes, selvom det ikke
svarer til hans opfattelse af acceptabel og hensigtsmeessig hjeelp. Det kommer til
udtryk i samarbejdet med de sundhedsprofessionelle, som i kraft af Serens enske
om at opna respekt og anerkendelse fra de sundhedsprofessionelle kommer til at
fremsta som en kamp om at fa den fortolkning af hans sygdomme og behandlin-
ger, som han forventer. Konsekvensen i Sgrens case er, at han indimellem afbry-
der, eendrer eller iveerkseetter behandlinger uden nedvendigvis at drefte det med
sundhedspersonale.
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Sygdomme i hverdagen og de neere relationer

At vaere multisyg medferer bade en eget sygdomsbyrde og behandlingsbyrde i
hverdagen. Handtering af disse er atheengig af, hvorledes elementerne i den sam-
lede kapacitet er stykket sammen i det, som tilsammen seetter rammerne for per-
sonens hverdagsliv. Med den felgende case onsker vi at vise, at dette ikke blot geel-
der personens fysiske og mentale funktionsniveau, skonomiske forméaen, evne til
at tilegne sig viden mv,, men i hej grad ogsa kapacitet i vedkommendes sociale
netveerk.

Case 2: “For lob jeg jo heller ikke maraton, vel”

Hanne er 65 ar. Hun var hjemmegaende, mens familiens bern var sma, og har
derefter haft forskellige jobs med rengering, i butik og pa plejehjem. Allerede den-
gang oplevede hun ofte ikke at kunne magte sit arbejde pa grund af sygdom, og
hun forteeller, at det derfor var en stor lettelse, da hun for nogle ar siden fik til-
kendt fertidspension. Hanne har veeret gift med Peter, siden de var ganske unge.
Bade Hanne og Peter, deres born og bernebern tilherer en menighed, som har stor
betydning for familiens livsform og for deres omgangskreds. Det er altafgerende
for Hannes handtering af sine sygdomme i hverdagen, og troen og habet er det,
der gor, at hun ikke giver op, siger hun.

Hanne var i midten af 30'erne, da hun fik konstateret leddegigt, og siden er
andre sygdomme og symptomer kommet til: Sjggrens syndrom, KOL, darlig ryg
samt migreene, som dog er aftagende. Sidste ar fik Hanne ogsa en voldsom de-
pression, hvilket hun omtaler som meget veerre end sine somatiske sygdomme.
Sygdommene fylder meget i Hannes liv og i familiens dagligdag. Hanne passer
med stor omhu og med hjaelp fra sin mand alle sine aftaler og behandlinger i
sundhedsveesenet. Hun gar til regelmeessig kontrol af gigt og KOL, modtager re-
gelmeessigt intravenost gigtmedicin samt regelmeessige besog hos egen laege for
blodprevetagning for kontrolbesggene i det specialiserede sundhedsvasen. De
forskellige sygdomme medfgrer en lang reekke andre symptomer, s& ogsa hyppige
besog hos tandlege, gjenleege og andre specialleeger skal passes. Hertil kommer
bestilling og afhentning af medicin. Ogsa akutte episoder fylder meget. Hanne far
for eksempel ofte beteendelsestilstande forarsaget af en ny gigtmedicin, hun har
problemer med slimhinder pa grund af Sjegrens syndrom, og med jeevne mellem-
rum problemer med maven. Gennem det ar forfatterne har fulgt Hanne, har hun
kontakt med sundhedsveesenet en til to gange om ugen.
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Det er vigtigt for Hanne, at sygdommene fylder sa lidt som muligt i dagligda-

gen. Hun siger for eksempel:

”Jeg spekulerer ikke rigtig over det med sygdom. Men nar du [forfatteren] nu spor-
ger, sa er jeg jo nedt til at teenke over, hvordan det pavirker mig. Men jeg tenker
ikke over det sadan til daglig — det er en del af hverdagen. Selvfolgelig bliver jeg
bremset, men jeg har bestemt mig for ikke at fole mig bremset. For lang tid siden be-
sluttede jeg, at sygdom ikke skulle fa lov at bestemme. Jeg er bare begreenset i min
udfoldelse. Det er sadan det er. Jeg er bare mig, og sa er der ting, jeg ikke kan........

Jeg kan jo ikke lobe maraton, vel, men det gjorde jeg jo heller ikke for”.

Hannes mand Peter er afgerende for pasning af Hannes sygdomme, sa han
kommer naturligt til at indga i feltarbejdet, selvom det ikke var planlagt fra star-
ten. Det er Peter, som serger for transport, nar Hanne skal til moder i sundheds-
vaesenet, han henter ofte medicin og gar med til konsultationer, han har leert sig at
lave mad, han star nu for det meste af rengering og indkeb. Peter hjeelper Hanne
med personlig pleje, eksempelvis har han leert at hjeelpe Hanne med at leegge
make-up, og han stetter og hjeelper, nar de er pa ture, besgger familie og er til
meder i deres menighed. Peter har sukkersyge, men det fylder ikke i familiens
hverdag. Han forteeller blot, at det er velreguleret, og at han i sin livsstil tager
hensyn til sygdommen.

Under et bespg hos familien forteeller Peter, at det indenfor de sidste to ar er gaet
steerkt tilbage med Hanne. Det kan Hanne ikke lige genkende, siger hun, men gi-
ver alligevel udtryk for, at hendes position i familien er aendret, fordi hun magter
mindre, hvilket gar hende pa. Hun synes for eksempel, at hun ikke leengere kan
bestemme i kekkenet, hvordan maden skal tilberedes, og hvad de skal have, nér
det er de andre, der skal lave arbejdet, som hun siger. Hun er ofte treet i hverdagen
og ma prioritere, eksempelvis er hun ikke leengere s aktiv i sin menighed, som
hun ensker at veere, og som hun plejer. Men akkumulationen af sygdomme far pa
ingen made konsekvenser for hendes brug af sundhedsvaesenet. Prioriteringerne
finder i stedet sted i familien, hvor iseer Peter, men ogsa de ovrige familiemed-
lemmer, i tiltagende grad kompenserer for de begraensninger, som sygdommen

medferer for Hanne i hverdagen. Peter forteeller:

“Det generer pa den made, at man hele tiden skal planleegge og hele tiden teenke
fremad. Jeg kan jo ikke bare ga ud i haven nu, hvis det er godt vejr, nar der er ting,
Hanne skal hjeelpes med forst. Vi skal planleegge dagen efter, om Hanne skal no-

get med laege og den slags. Der er ogsa flere ting, vi ikke leengere kan gere. Mine
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aktiviteter er blevet reduceret betragteligt de senere ar, sadan er det blevet. Men
nar man kan klare hinanden i gode tider, sa ma vi ogsa kunne klare det, nar det er

knap sa godt”.

Multisygdoms kumulative kompleksitet i hverdagen

Shippee et al’s model af sygdomsforlebs kumulative kompleksitet illustrerer,
hvorledes tilveekst af nye sygdomme og symptomer og den samlede kapacitet til
handtering af den medfelgende behandlingsbyrde gensidigt pavirker hinanden
(Shippee et al. 2012). Analysen af vores empiriske materiale viser, at den konkrete
manifestation af relation mellem kapacitet og behandlingsbyrde og sygdom er
relateret til den syge persons hverdagsliv. Behandlingsbyrden ved at passe sine
sygdomme og de fysiske, skonomiske og sociale kapaciteter er elementer som lig-
ger til grund for arbejdsglidning og de eendrede familieroller, der finder sted i
Hannes familie. I forleengelse af Shippee et al’s analyse af kumulativ kompleksitet
ved multisygdom vil vi tilfgje, hvad vi finder er et meget veesentligt aspekt, nem-
lig at patienter og parerende kan have vidt forskellige opfattelser af arbejdsbyrden
ved sygdomme og af familiens kapacitet. Hannes tilgang til sine sygdomme er, at
hun mé acceptere sine begraensninger og leve videre. Hendes reaktioner pa den
nedadgaende spiral med sygdomme, der eskalerer, er primeert af social og identi-
tetsmaessig karakter, mens hendes mand Peter kompenserer for den tiltagende be-
lastning, som behandlingsbyrden udger, ved i hverdagen at patage sig en stigende
meengde af praktiske anliggender ved Hannes sygdom. Det betyder blandt andet,
at han ma give afkald pa social interaktion uden for familien, men det betyder
ogsa, at Hanne kan passe sine aftaler og behandlinger i sundhedsvaesenet. For de
af vores informanter der ikke har et lignende netveerk at treekke pa, betyder det
omvendt, at der ma fraprioriteres i sociale interaktioner og i kontakter med sund-
hedsvaesenet i takt med multisygdommens kumulative kompleksitet. Det skal vi i

det folgende afsnit se et eksempel pa.
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Sygdomsforstaelse og skiftende prioriteringer i
behandling

I vores materiale varierer den enkelte persons forstaelse af sygdomme fra uaf-
heaengige og serielt opstaet, til at sygdommene relaterer sig til hinanden, saledes
at én sygdom er arsag til, at den neeste udviklede sig eller fik de konsekvenser,
den gjorde. Nogle forstar saledes deres sygdomme som helt uafthaengige og kan
handtere dem serielt uden storre problemer i monodiagnostisk kontakt med sund-
hedsveesenet. Eksempelvis Hanne, som med stotte fra sin mand handterer og pas-
ser sine sygdomme enkeltvis, og felger de behandlingsregimer og aftaler med
sundhedsveesenet, som hun indgar i. Andre forstdr sygdommene som interage-
rende, og kan opleve det kaotisk og uoverskueligt, nar eendring af behandling ved
en af sygdommene far konsekvenser for behandlingen af en anden sygdom. Den
efterfelgende case er en illustration af, hvorledes forstaelsen af sygdommene har
betydning for oplevelsen af behandlingsbyrden og for, hvordan og hvornar balan-
cen mellem sygdomsbyrde og arbejdsbyrde ved behandling tipper.

Case 3: "Jeg ved ikke om det er pa grund af den der
sukkersyge, jeg synes ogsa, jeg er mere traet”

Oleg er 44 ar og flyttede til Danmark fra Polen for 20 ar siden, da han medte en
keereste. De er siden gaet fra hinanden. Nu har Oleg en polsk kareste, som for ti-
den opholder sig hos ham i Danmark. Oleg taler dansk, men mangler ind imellem
ord. Keeresten forstar ikke dansk eller engelsk. Oleg er ufagleert, og han har haft
forskellige typer af jobs. I dag er han tilkendt fortidspension pa grund af lever-
sygdom og alkoholisme. For i tiden drak han cirka 40 ol dagligt, og han plejede at
feerdes meget i gademiljoet. Han forteeller, at han nu kun drikker fem ol om dagen,
og at det er sjeeldent, han drikker sig fuld. Den udvikling er han meget stolt af.
Oleg sygdomsforleb startede i 1995 ved et fald, som medferte en alvorlig hoved-
skade. Siden er andre sygdomme kommet til, og i dag har Oleg skrumpelever, are-
knuder og bledning pa spisereret, problemer med nerver i den ene arm, smerter
i benene, diabetes, treethed, svamp og andre fysiske skavanker. Ind imellem ople-
ver han ogsa angstanfald. Oleg har veeret indlagt 75 gange siden 1995. Jkonomisk
set er det et problem for ham med medicinudgifter, og han oplever ogsa bivirk-
ninger ved medicinen, blandt andet har han taget 20 kg. pa i lebet af de sidste to
ar. Smerter i benene gor det vanskeligt for ham at komme rundt. Dagene gar med
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at se tv eller opholde sig pa et vaerested for pensionister, hvor han arbejder med at
svejse og lave treearbejde. Oleg forteeller, at han ville enske, at han kunne tabe sig,
fa steerke ben og beveege sig mere. Derudover fortaeller Oleg ikke ret meget om sig
selv uopfordret.

I en af forfatternes samvaer med Oleg pa besog pa hospital og ved egen leege
fremgar det tydeligt, at Oleg oplever flere problemer i sit mede med sundheds-
vaesenet. Eksempelvis i forbindelse med et ambulant kontrolbesag pa sygehuset,
hvor Oleg virker forvirret over de mange aktiviteter og spergsmal. Han lader til
at have svaert ved at finde ordene og til at kende undersogelser fra hinanden. Han
har vanskeligt ved at skelne mellem sygdomme og bivirkninger samt ved at for-
std, hvorfor en given behandling foreslds. Han undersoges blandt andet for en
knude pa halsen, og bliver i den forbindelse sat i et pakkeforleb for udredning af
cancer. Da han taler med en af forfatterne senere, kommer det frem, at han ikke
rigtig forstod, hvad der skulle ske. Oleg oplever ogsa forstaelsesmeessige barrierer
som at blive henvist til fysioterapi, som han ikke ved, hvad er.

Oleg synes, der er kommet mange problemer til det sidste ar. Deriblandt dia-
betes, vitaminmangel, et breekket ben og haevelser i benene, s han har nok at
passe, siger han. Han har for noget tid siden droppet det vitamintilskud, han af
en laege blev anbefalet at tage dagligt. Hans forklaring er, at han far ondt i ma-
ven og forstoppelse af tabletterne, iseer nu hvor han ikke kan beveege sig sa me-
get. Under konsultationen forteeller leegen ham, at der er sammenhang mellem
B12-vitaminmangel, jernmangel og nogle af hans symptomer blandt andet den
umadelige traethed. Den sammenhang kender Oleg ikke til. Leegen forteeller ogsa
Oleg, at skrumpelever er arsag til vitaminmangeltilstandene, da leverens funk-
tion er i tiltagende forringelse, og at det derfor vil vaere bedst helt at holde op med
at drikke. Oleg vidste ikke, at der er sammenheeng mellem skrumpeleveren og
mangel pa B12 vitamin og jern. Nar han forteeller om sine sygdomme og tilstande
— bade til en af forfatterne og hos leegen - beskriver han dem som uafheengige
af hinanden. Vitaminmanglen er imidlertid s& udpraeget, at han bliver radet til
indsprejtninger, men Oleg er bange for nale. Han er godt tilfreds med at have faet
sit alkoholforbrug ned pa fem ol om dagen, og han giver derfor udtryk for bade
forvirring og skuffelse, da sundhedspersonalet forteeller ham, at han har et valg
mellem vitaminindsprgjtninger eller helt at ophore med at drikke alkohol for at
stabilisere sin leverfunktion.
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Flere sygdomme — flere valg der skal treeffes

Individuel forstéelse af sammenhaeng og samspil mellem sygdommene pavirker
den syge persons vurderinger, oplevelser og valg af behandlinger og af egen-
omsorgs strategier (Sharry et al. 2013).

Informanternes forstaelse af deres flere samtidige sygdomme pavirker saledes
de foretrukne egenomsorgsstrategier. Der kan opsta vanskeligheder med at forsta
personalets intentioner, hvis de adresserer en sygdom, som aktuelt ikke har hoje-
ste prioritet, eller hvis en nedvendig egenomsorgshandling overses. Forstaelserne
af sygdommenes sammenheng og af egne ressourcer og preeferencer er vigtige
at afklare for at undga misforstaelser og rad og anvisninger, der ikke folges. Oleg
accepterer under konsultationen at fa indsprejtninger, men under det folgende
feltarbejde blev det klart for forfatterne, at Oleg valgte at prioritere anderledes.
Han udeblev fra sine aftaler i sundhedsvaesenet, fordi de fem ol om dagen var
mere afgorende for hans livskvalitet end den oplevede sygdomsbyrde.

Uoverensstemmelserne mellem sundhedspersonalets og Olegs forstdelse af
sygdommenes sammenhang medvirker til at balancen mellem sygdomsbyrde og
behandlingsbyrde tipper, i den forstand at sundhedspersonalets forslag om be-
handlinger opleves som behandlingsbyrde, fordi de ikke harmonerer med hans
sygdomsforstaelser og fysiske, psykiske og sociale kapaciteter. For Oleg betyder
det en vanskelig beslutning, om han har de sociale og psykiske ressourcer til helt
at afholde sig fra at drikke alkohol for eksempel, eller om alternativet med ind-

sprojtningerne er acceptable.

Brugerinddragelse i sundhedsvaesenet

De tre cases, vi har preesenteret i artiklen, tegner et billede af en gruppe men-
nesker, for hvem hverdagen er praeget af udfordringer med sygdomme savel som
med behandling. Hverdagslivet, som det udformer sig for den enkelte multisy-
ge person, viser sig at have vaesentlig betydning for, hvorledes samarbejde med
sundhedsveesenet foregar. Den individuelle forstaelse af, hvorledes sygdomme
heenger sammen og handtering af dette i hverdagen har eksempelvis afgerende
indflydelse pa, hvorledes til og fravalg af behandlinger og samarbejde med sund-
hedsprofessionelle konkret udspiller sig. Pa trods af behandlinger der droppes ud
af, handlinger der strider imod sundhedsprofessionelles anbefaling, belastning af

familieere og sociale relationer med videre, agerer alle de multisyge patienter, vi
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har fulgt, strategisk, meningsfuldt og ud fra en egen overbevisning om, hvad der
er den rette og hensigtsmeessige behandling, og patienterne sgger derigennem at
agere strategisk i klgften mellem den kliniske virkelighed og deres hverdagsliv.
Vores materiale viser, at der er risiko for, at der ikke skabes en relation mellem den
kliniske virkelighed og patientens hverdagsliv, nar patienten ikke er inddraget i
behandlingsbeslutningerne, og nar prioriteringerne i deres hverdagsliv ikke er en
del af beslutningsprocesserne. Det ser vi eksempelvis, nar Seren selv ma sammen-
koble sin veegtforegelse og den ordinerede medicin. Serens hverdagsliv pavirkes,
og han veelger selv at @ndre pa sin behandling eller betale for en anden behand-
ling i udlandet. Vi ser ogsa, hvordan Oleg ikke formar at skabe sammenheeng
mellem et hverdagsliv med moderat alkoholforbrug og sin skraek for nale pa den
ene side, og den kliniske behandling af hans sygdomme pa den anden. Det bliver
et enten eller valg. Og vi ser, hvordan Hannes tiltagende sygdomme og arbejde
med at imedekomme den tilsvarende behandlingsbyrde sker pa bekostning af de
samlede kapaciteter i hendes naere milje.

En oget opmeerksomhed pa patientinvolvering kan maske bidrage til losning af
nogle af de problemer, der praesenteres i ovenstadende cases. For multisyge patien-
ter geelder det seerlige, at de ogsa skal fungere som tovholder pa flere forskellige
forleb, og de og eventuelt deres neere relationer er dem der har sterst indsigt i det
samlede behandlingsbillede og som kender forlebet i sin helhed. Det er generelt
afgerende for behandlingskvaliteten, at laegen lytter til patientens behov og iden-
tificerer mal, sa der i feellesskab kan treeffes en beslutning om, hvilke behandlin-
ger der er mest egnede (Roland & Paddison 2013). For multisyge kompliceres dette,
fordi bade sygdomsbyrde og behandlingsbyrde er akkumulerende.

For alle de multisyge patienter vi har fulgt geelder det, at behandlingerne udfor-
dres af hverdagslivet og den konstante forhandling af social identitet, der udfolder
sig pa et kontinuum mellem syg og rask. Med inspiration i Jenkins” arbejde med
identitet som en social storrelse, der mere eller mindre konstant forhandles i en
dynamisk proces, har vi vist, hvorledes identitetsarbejde for mennesker med mul-
tisygdom bliver et veesentlig parameter, der har betydning for de relationer som
udspiller sig i hverdagslivet — ogsa for relationer til og samarbejde med sundheds-
professionelle. Handtering og forstaelser af sygdommene, de sociale omgivelsers
reaktioner og konsekvenser af de zendrede livsbetingelser som sygdommene for-
arsager, medforer eendringer i og omfattende arbejde med identitet som igen har
betydning for hverdagslivet og de relationer, der udspiller sig her. Schippee et
al’s analyse af, hvorledes tiltagende sygdomskompleksitet kommer til udtryk i
skiftende og individuelt varierende balancer mellem sygdomsbyrde og behand-
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lingsbyrde bidrager yderligere til forstaelse af det identitetsarbejde, der finder sted
hos multisyge. Forskning om patientinddragelse og multisygdom har haft fokus
pa hverdagsliv som en hindring for at felge behandlinger (se fx Ravenscroft 2006,
Morris et al. 2011). Med artiklen har vi ensket at vende blikket mod, at hverdags-
livet integreres i beslutninger om og planlaegning af behandling (se fx Bower et
al’s forskning 2012). I litteraturen beskrives multisyges udfordringer i hverdagen
ofte som manglende overblik over behandlinger, darlig compliance og manglen-
de sundhedskompetencer. Dertil kommer, at det sociale liv pavirkes, relationer
indskraenkes, og der pagar et kontinuerligt identitetsskift mellem det at se sig
selv som syg og/eller som rask. Artiklens cases illustrerer samme pointer, men
argumenterer for, at der ikke er tale om en compliance eller sundhedskompeten-
ceproblematik, men snarere at seerligt multisyge patienter har brug for at blive
inddraget i beslutninger om behandling og pleje, fordi kompleksiteten af deres
sygdomsforleb pavirker hverdagen i betydelig grad, hvilket har indflydelse pa
prioriteringer i behandling og egenomsorg.

Noter

1: Undersogelsen er gennemfort i et samarbejde mellem Danske Patienter og CFK -
Folkesundhed og Kvalitetsudvikling, Region Midtjylland. Undersogelsen er finan-
sieret af regeringens satspulje udbudt af Sundhedsstyrelsens ulighedspulje. Formalet
med studiet er at undersoge, hvilke faktorer, der har betydning for kort-uddannede
multisyge patienters handtering af sygdoms- og behandlingsbyrde. Det sker med hen-
blik pa at kunne pege pa initiativer, der kan bidrage til at reducere uligheden i sundhed
blandt gruppen af mennesker med flere samtidige diagnoser. I den artikel behandles
uligheds problematikken ikke eksplicit.

2: Litteraturstudiet bestod af en systematisk gennemgang af international litteratur med
fokus pa at fastleegge parametre af betydning for social ulighed blandt multisyge. Der
blev sogt i fem databaser: Cochrane, PubMed, CINAHL, EMBASE, Science citation
index. Desuden er der gennemfort keedesogninger baseret pa litteraturhenvisninger
fundet i relevante studier. Der blev sogt pa folgende ord, enkeltvis og i kombinationer:
Multimorbidity, Comorbidity, Chronic diseases, Patient attitude, Patient Perspective,
Qualitative, Inequality, Inequity, Socioeconomic (factors), Self management, Disease
burden, Intervention. Litteraturstudiet dannede afseet for den videre undersogelse, der
er designet som antropologisk feltarbejde.

3: Fokusgruppeinterview blev gennemfort med i alt 17 patienter med multisygdom i hen-
holdsvis Storkebenhavn og Midtjylland. Udveelgelseskriteriet for deltagelse var:

* min. tre kroniske lidelser
* ca. 1/3 af deltagerne skulle have depression, angst eller lignende sindslidelse i tilkny-
tning til deres somatiske lidelser, svarende til den forventede forekomst
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e primeert inden for den erhvervsaktive alder (18-67 ar)
¢ ufagleert/fagleert/kort boglig uddannelse
¢ min. fire kontakter til sundhedsvaeesenet inden for det sidste ar.

Patienterne blev rekrutteret gennem Gigtklinikken ved Regionshospitalet Silkeborg,
Klinik for Multisygdom ved Diagnostisk Center, Regionshospitalet Silkeborg og i
Kebenhavnsomradet via patientforeninger og opheeng pa ambulatorier, hos praktiser-
ende leeger og i venteveerelser. Deltagerne dreftede, hvilken betydning sygdommene
har for hverdagslivet og hvad ‘der fylder” i hverdagen, hvordan de prioriterer, veelger
og fraveelger aktiviteter og tilbud, deres brug af sundhedsveesenet og hvilke barrierer
de oplever i forhold til sundhedsveaesenet. Fokusgruppeinterview fungerede som in-
dledning pa feltarbejdet, og formalet var at fa indblik i centrale temaer og problematik-
ker for de multisyges samarbejde med sundhedsvaesenet.
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