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Introduktion

Ulighed i sundhed

Bagga Bjerge!
Uffe Juul Jensen?2
Jorn Olsen?

! Center for Rusmiddelforskning, Aarhus Universitet
bb.crf@psy.au.dk

2 Institut for Kultur og Samfund, Aarhus Universitet

3 Afdeling for Klinisk Epidemiologi, Aarhus Universitet

Bjerge, Bagga; Jensen, Uffe Juul & Olsen, Jorn. 2021. Ulighed i sundhed. Tidsskrift
for Forskning i Sygdom og Samfund, nr. 35, 7-21

I det danske velfeerdssamfund lovsynger vi ofte forskellighed og individualitet.
Men det er ikke alle forskelle, vi veerdseetter. Nogle forskelle kalder vi ulighed,
og visse former for ulighed (f.eks. den stigende ulighed mellem de allerrigeste og
middelklassen, og i seerdeleshed de allermindst fattigste) har medt stigende mod-
stand over de senere ar (Foreign Affairs, 2016; Piketty, 2020).

Ogsa pa sundhedsomradet er det vigtigt at beskeaeftige sig med greensedragnin-
gen mellem forskelle og ulighed. Hvornar bliver en sundhedsmeessig forskel ogsa
en ulighed? Vores svar beror ikke alene pd medicinske eller epidemiologiske data.
Kvinder kan pa vore breddegrader forvente at leve leengere end meend. Men de
feerreste vil haevde, at meaend derfor skal have en fortrinsstilling i vores sundheds-
vaesen. Der er en forskel pa kvinders og meends forventede levealder, men normalt
vil vi ikke betegne denne forskel som en ulighed. ‘Ulighed’ har i dag et normativt
indhold: Ulighed kan man gere noget ved, og ber man gore noget ved.

Dette temanummer handler om ulighed i sundhed, og gennem syv meget for-
skellige artikler seetter nummerets forfattere fokus pa, hvordan ulighed i sund-
hed kan opleves og forstds i dagens Danmark. Med temanummeret gnsker vi at

anskueliggore, at der er behov for at teenke og handle anderledes, hvis vi som



sundhedssystem og samfund virkelig vil gore noget ved udfordringer i forhold til
ulighed i sundhed og ulighed i adgang hertil.

Sundhedsstyrelsen og ulighed i sundhed

Den danske sundhedsstyrelse, som har til opgave at fremme folkesundheden
og skabe gode rammer for sundhedsvaesnet, opererer med folgende definition af
ulighed i sundhed: “Social ulighed i sundhed er betegnelsen for det faktum, at
sundhed er systematisk skaevt fordelt i samfundet. Det betyder, at social position
har betydning for borgernes levevilkar og sundhed, somatiske og psykiske syg-
domme samt for middellevetiden” (https://www.sst.dk/da/viden/ulighed-i-sund-
hed 2021). Sundhedsstyrelsen slar samtidig fast, at den har til opgave at kortleegge
og dokumentere, hvordan social position har betydning for sundheden, og den
skal bidrage til mere lighed i sundhed gennem behandling, forebyggelse, rehabi-
litering og pleje, sa der tages hensyn til borgernes forskellige behov.

Siden marts 2020 har Sundhedsstyrelsen brugt det meste af sine kraefter pa at
bekeempe covid-19-pandemien. Men ogsa her er malseetningen om at udforske
og intervenere over for ulighed i sundhed aktuel. Det er undertiden heaevdet, at
pandemien rammer alle. Men nogle er mere udsatte for smitte end andre (se f.eks.
Sodemann, 2020): Mennesker, der lever under dérlige boligforhold, familier hvor
mange bor sammen, som har begreensede muligheder for udenders aktiviteter, el-
ler mennesker der har erhverv, hvor de dagligt er i kontakt med mange mennesker
(taxachaufferer og buschaufferer).

Sammenkadning af kortleegning, dokumentation, politik og etik viser sig nar
det drejer sig om intervention over for pandemien. Nedlukning af samfundet er
et virksomt middel til at soge at begraense pandemien. Men specielt i det seneste
ar er der stillet spergsmal som: Hvem rammer nedlukningen? Hvilken indvirk-
ning har det f.eks. pa born og unge, nar de gennem leengere tid er afskaret fra at
veere sammen med kammerater? Pavirker det ressourcesvage born mest saledes
at nedlukningen vil uddybe en allerede eksisterende ulighed? Epidemiologiske
og virologiske data har bestandig holdt os informerede om pandemien aktuelle
og sandsynlige opfersel, og politiske eller samfundsmeessige prioriteringer har i
stigende omfang praeget debatten.
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Ulighed i sundhed: et historisk perspektiv

Forskelle i sundhed har veeret pa dagsordenen siden de gamle graekere. Platon
skelner i dialogen Lovene mellem slaveleeger og frie leeger (2014). Slaveleegerne be-
handler slaverne pa en standardiseret made, har ikke tid til at lytte til dem og fa
et indblik i deres seerlige problemer. De frie laeger, som behandler de frie, skono-
misk uafhaengige borgere, forer dialog med deres patienter og er saledes i stand
til at give dem en individualiseret behandling. For Platon er der tale om en forskel
og ikke en ulighed. Han har ingen forslag til, hvordan slaverne kunne fa samme
behandling som de frie borgere. Slaverne og de frie borgere er ikke lige (slaverne
har en ringere stand eller status), og slaverne har derfor ikke krav pa samme be-
handling som frie borgere.

Det er forst med den franske revolution (1789-1799) og parolerne om frihed, lig-
hed og broderskab, at ulighed i sundhed bliver et afgerende ideologisk og politisk
tema i Europa. Fattigdommen hos den franske almue havde vaeret med til at skabe
grundlag for revolutionen. Revolutionens lighedsbudskab blev omsat i praksis, da
man forpligtede sig pa at give dem, der var ramt af fattigdom, ret til behandling
ved sygdom (Rosen, 1956).

Ulighed i sundhed: socialmedicinen som drivkraft

Som neaevnt er kortleegning af ulighed i sundhed i dag et vigtigt redskab for Sund-
hedsstyrelsen i forhold til at intervenere behandlingsmaeessigt, forebyggelsesmaes-
sigt og gennem sundhedsfremme. Men fra den graeske medicin og til midten af
det 18. arhundrede var en sadan kortleegning (i vores betydning af det) stort set
fraveerende. Derfor blev samfundssyn og menneskesyn altafgerende elementer i
synet pa ulighed i sundhed. Forst i midten af det 19. arhundrede fik man redska-
ber i heende til at forene dokumentation og politik omkring ulighed.
Socialmedicinens grundlegger Rudolf Virchow (1821-1902) undersogte en tyfu-
sepidemi, som heergede Schlesien i 1847. Bakteriologien var i denne periode ved at
finde fodfaeste som en selvsteendig og central, medicinsk disciplin, men Virchow
argumenterede for, at tyfusepidemien ikke blot havde biologiske arsager, men
ogsa ekonomiske, politiske og sociale arsager i form af ‘forstyrrelser i folkemas-
sernes liv’ bl.a. gkonomisk depression og arbejdsleshed (Virchow, 1849). Virchow
var i stand til at gennemteenke forbindelser mellem det biologiske og sociale. Han

var interdisciplineert udrustet: grundleegger af celluleerpatologien, drev medi-
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cinsk forskning i et bredt felt, havde kompetencer i statistik og antropologi. I til-
leeg var han politisk aktivist og medlem af Rigsdagen i Berlin. Han sammenfat-
tede sin grundholdning i et beromt slogan: “Medicin er en samfundsvidenskab og
politik er ikke andet end medicin i stor malestok” (Virchow ,1849; Ackerknecht,
1981; Jensen, 1987).

I England fik Edwin Chadwick (1800-1890) ved udformningen af saniteere re-
former en rolle som Virchow havde i Tyskland. Hans Report on the Sanitary Con-
ditions of the Labouring Population of Great Britain' var baseret pa observationer
af sammenhangen mellem forventet levealder og sociale vilkar (Chadwick, 1842).

Arven fra Virchow og Chadwich og de institutioner, de var med til at opbygge,
fik en varig indflydelse pa folkesundhedsteenkning, praksis og politik bade i og
uden for Europa samt i det 20. arhundrede. Frem til midten af det 20. arhundrede
var der opndet imponerede resultater, hvad angér forventet levealder, og dette
er i vid udstreekning blevet tilskrevet eendringer i sociogkonomiske faktorer og
staternes forskellige velfeerdsforanstaltninger snarere end medicinsk behandling
(Anand, Peter & Sen, 2004).

Forandringerne i forventet levealder er imidlertid ikke blevet fordelt ligeligt.
Der er fortsat ulighed i sundhed bade inden for den enkelte nation som mellem
landene. I 1980 udkom den engelske Black Report (Black, 1980), som dokumente-
rede omfattende ulighed i sundhed blandt sociogkonomiske grupper i England.
Rapporten vakte ikke blot opmarksomhed pa de britiske ger, men var en gene-
rel gjenabner. Rapporten viste, at 30 ar efter det nationale sundhedsvaesen var
blevet etableret, var England praeget af dyb social ulighed i relation til sundhed.
Andre forskningsinitiativer var med til at seette social ulighed i sundhed pa dags-
ordenen. Det sakaldte Whitehall studie (ledet af Michael Marmot) omhandlede
offentlig ansatte i England (Marmot, 1978). Man mente at kunne vise, at jo hejere
offentlig ansatte var i hierarkiet desto lavere dedelighed havde de.

Forskningsrapporterne som de neevnte stod ikke alene. Fra midt i 1970’erne og
ind i 1980’erne satte internationale organisationer som WHO (World Health Orga-
nization) ulighed i sundhed hejt pa dagsordenen. Pa en konference i Alma Ata i
1978 blev der enighed om det ambitigse program ‘Sundhed for alle &r 2000’; Et do-
kument, der forbandt videnskabelige indsigter om social ulighed i sundhed med
en malrettet politik, der skulle afhjeelpe problemet.

‘Sundhed for alle ar 2000” fik kun begreenset gennemslagskraft i praksis. I
1990’erne var det stadig den aggregerede (samlede) sundhedstilstand i befolknin-
gerne, der var den dominerende ideologi. Men der begyndte at bleese nye vinde
under betegnelsen New Public Health. 1 virkeligheden var det en tilbagevenden
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til den socialmedicinske arv: Optagetheden af social ulighed i sundhed, men nu
med en steerkere betoning af nedvendigheden af en interdisciplineer forskning,
der skulle bidrage til at belyse de mangeartede sociale processer, der har betyd-
ning for ulighed i sundhed (Anand, 2004).

Velfeerdsstatens sundhedsvaesen og kampen mod
ulighed

Ovenfor har vi givet et historisk rids af kampen mod social ulighed i sundhed.
Gennem de seneste 70 ar har denne kamp faet nye former. I de europeeiske vel-
feerdsstater habede man, at lige og fri adgang til behandling ville veere et effektivt
middel i kampen for social ulighed i sundhed. I dag ved vi, at dette ikke lykkedes,
men hvorfor spiller lighed i adgang til sundhed stadig en vigtig rolle i den globale
diskussion og kamp om, hvorledes sundhedsveesen ber indrettes. For at kunne
besvare dette spergsmal, er det nedvendigt at kende de politiske forskydninger
og samfundsmeessige forandringer, som var med til at gere princippet om lige
adgang til hovedhjernesten i velfeerdstatens sundhedsvaesen i anden halvdel af
det 20. arhundrede.

Dette var forst og fremmest inspireret af Englands Nationale Sundhedsvasen
(the National Health Service: NHS), der blev indviet i 1948. England havde veeret
preeget af dybe sociale forskelle; forskelle der blev uddybet under 1930’ernes oko-
nomiske krise og forsteerket under 2. verdenskrig. Engelske socialmedicinere som
Cochrane havde fremhaevet, hvordan den sociale ulighed beted ulighed i sund-
hed (bl.a. Cochrane, 1972; Jensen, 2004). Han deltog i demonstrationer i London
i 1930’erne med krav om lige og fri adgang til behandling. Labour-bevaegelsens
krav om radikale, sociale reformer fik stotte af indflydelsesrige socialliberale for-
skere og professionelle.

NHS legemliggjorde ideen om den universelle velfeerrdsstat med lige og fri adgang
til behandling for alle borgere. NHS og det reformerede undervisnings- og ud-
dannelsessystem var den praktiske og politiske realisering af en etisk-politisk ide,
som rakte ud over at sikre rettigheder til de enkelte borgere. Den anerkendelse af
hver enkelt, som velfeerdsinstitutionerne sikrede, skulle samtidig tjene til at give
de enkelte borgere en selvbevidsthed som statsborgere, som del af et nationalt feel-
leskab. Det skulle tjene til at svejse briterne sammen som en slags belenning for
den patriotisme, de havde udvist i kampen mod det nazistiske Tyskland.
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Den lige og frie adgang til behandling i velfeerdsstatens sundhedsvaesen var sa-
ledes ikke teenkt som et middel, som i sig selv ville fremkalde lighed i sundhed pa
tveers af klasseskel. Det var ikke en utopi om et godt, sundt, lykkeligt og homogent
samfund skabt af professionelle gennem distribution af standardiserede ydelser.
Det rummede en anden utopi: Utopien om et homogent samfund, hvor deltagelse
i samfundet som feellesskab i sig selv er sundhedsfremmende. Eller udtrykt i ak-
tuelle begreber, som velfaerdsstatens feedre ikke betjente sig af: At faellesskab (her
i form af et nationalt feellesskab med ‘social ssammenhaengskraft’) skaber resiliens.
Det vil sige modstandsdygtighed og sundhedsfremmende potentialer.

Imidlertid har lige og fri adgang til behandling og stotte ved sygdom og lidelse
ikke udjeevnet ulighed i sundhed. Der er givetvis mange forklaringer herpa. Men
én kunne veere, at den lige adgang ikke — som troet og habet — skabte en (i sig selv
sundhedsfremmende) solidaritet pa tveers af sociale skel (Jensen, 1993). Under alle
omsteendigheder tvinger den stadigt sterre ulighed i sundhed ogsa i lande, der
sikrer lige adgang, os til at genoverveje ideen om betydningen af national solida-
ritet som middel til at fremme af sundhed og velbefindende.

Medborgerskab som veern mod ulighed i sundhed

En sddan genovervejelse fandt sted i international sundhedsteenkning og plan-
leegning allerede i 1980’erne, efterhanden som det blev klart, at efterkrigstidens
og 1960’ernes velfeerdsoptimisme blev gjort til skamme. Velfeerdsstatens institu-
tioner blev udfordret ikke bare af den ekonomiske krise i 1970’erne og skuffende
resultater af den store satsning pa den universelle velfeerdsstat (Cochrane, 1972).
Men de neoliberale beveegelser, delvis privatisering og markedsferelse, var ikke
de eneste svar pa krisen. Der blev bl.a. formuleret nye svar i WHO-regi (f.eks det
sakaldte Ottawa Charter), men ogsa i en mangfoldighed af bruger- og netveerks-
orienterede initiativer. Man teenkte nu medborgerskab anderledes end i midten af
det 20. arhundrede.

Den engelske sociolog T. H. Marshall har belyst de transformationer som med-
borgersskabsbegrebet har undergaet fra de borgerlige revolutioner i Europa fra
det 18. &rhundrede til den moderne europaeiske velfaerdsstat i midten og sidste del
af det 20. arhundrede (Marshall, 2003). I den forste fase sikres de borgerlige fri-
hedsrettigheder (bl.a. retten til at ytre sig, at forsamles). Senere kommer medbor-
gerskab til at omfatte politiske rettigheder (bl.a. retten til at deltage i demokratiske
valg). Velfaerdsstaten var for Marshall kulminationen af denne udvikling af med-
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borgerbegrebet: Frihedsrettigheder og politiske rettigheder suppleres med sociale
rettigheder (bl.a. retten til behandling ved sygdom, kompensation ved arbejds-
lpshed). For Marshall er der tale om en udviklingsproces, hvor kulminationen
(sikring af sociale rettigheder) er en forudseetning for den fulde virkeliggeorelse
af savel frihedsrettigheder som politiske rettigheder. Et rimeligt oplysnings- og
uddannelsesniveau og sundhedstilstand er forudseetninger for at kunne nyde fri-
hedsrettigheder og politiske rettigheder.

Medborgerskab med en reekke sociale rettigheder har fungeret som forudseet-
ning for industrisamfundet, som det var indrettet i Europa i midten af det 20.
arhundrede. De sociale rettigheder bidrog til at integrere borgere, som pa grund
af sygdom eller andet ikke kunne udfylde deres normale samfundsmaessige funk-

tion som f.eks. lenarbejder.

Ulighed i sundhedsdiskurser i en dansk
sammenhaeng

Ogsé i Danmark har ulighed i sundhed i mere end 100 ar veeret pa den sundheds-
politiske dagsorden (Vallgarda, 2013; Sundhedsstyrelsen, 2020a). Allerede med so-
ciallovene i 1890’erne begynder der at veere eksplicit fokus pa mindrebemidledes
sundhed, f.eks. bliver der ydet statsstotte til frivillige sygekasser for ubemidlede,
saledes at eksempelvis landarbejdere og tyende far ekstra incitament til at ind-
betale midler til sikring under sygdom (Meller, 1998: 84). I 1930’ernes sociallove
bliver sygekassemedlemskabet lovpligtigt for alle, saledes at hver samfundsbor-
ger inddrages i sundhedssystemet (Jonasen, 2004; Bjerge, 2009; Vallgarda, 2013).
Adgang hertil bliver universel, og det bliver gratis, eller i det mindste neesten gra-
tis, at modtage behandling. Endvidere kommer den forste sygehuslov i 1946, der
fastslar princippet om, at samfundets borgere skal have lige adgang til hospitals-
vaesenet, dog primeert med udgangspunkt et geografisk hensyn (Vallgarda, 2013).
Der sker altsé en lobende ansvarsoverforsel fra den enkelte borger til den offent-
lige sektor, hvor det offentlige sikkerhedsnet kommer til at spille en dominerende
rolle i forhold til samfundsborgernes sundhed, og sundhedsomradet ekspanderer
kraftigt. Med oliekrisen i 1973 og stigende udfordringer af autoriter, polemiseres
velfeerds- og sundhedspolitikken (Vallgarda, 2013; Bjerge, 2009; Jonasen, 2004),
hvilket betyder nedskeeringer i hospitalssystemet og mere fokus pa den primeere
sundhedssektor og forebyggelsen. Samtidig er den frie og lige adgang til sund-
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hedssystemet stadig et vigtigt fokuspunkt. Danske socialmedicinere som f.eks.
Vagn Christensen (1976) og Heinild (1968) fastholdt lighed i sundhed som mal
og bekeempelsen af ulige sociale vilkar som middel i en periode, hvor den lige
adgang var keernen i sundhedspolitikken.

Op gennem 1980’erne, 1990’erne og 2000’erne sker der imidlertid forandringer
pa sundhedsomradet med inspiration fra den private sektor med f.eks. fokus pa
udlicitering, storre valgfrihed, privatisering, udgiftsstyring og konkurrence (Vall-
garda, 2013; Bjerge 2009). Dog samtidig med at udgifterne til sundhedssystemet
stiger med 30 % i 2000%erne. Ulighed er fortsat et politisk fokuspunkt, og debatten
tager for alvor fat i slutningen af 1990%erne, bl.a. grundet underseogelser, der peger
pa, at de nordiske lande har en relativ hgj grad af ulighed i sundhed sammenlig-
net med andre europeeiske lande (Defactum, 2018). I forleengelse af denne debat og
WHO'’s "Commission on Social Determinants of Health’ (CSDH, 2008) udarbejdes
den forste nationale rapport Ulighed i sundhed — drsager og indsatser i 2011 (Dide-
richsen et al., 2011; Sundhedsstyrelsen, 2020b), hvor sociale forhold for sundhed
belyses. Op gennem 2010’erne udformes talrige rapporter og strategier, der alle
har for gje at seette fokus pa ulighed i sundhed.

Ulighed i sundhed i dag

Her i begyndelsen af 2020’erne giver det derfor anledning til at gere status over
udviklingen og vilkarene for bestraebelserne med at nedbringe ulighed i sundhed.
En made at gore det pa er ved at kigge pa de seneste tal fra Sundhedsstyrelsen
(2020a), og tallene er mildest talt ikke opleftende: Der er ulighed i sundhed pa
mange omrader, og uligheden er pa flere parametre steget siden 1990’erne (ibid.).
Selvom den generelle befolknings helbred gennemsnitligt er blevet bedre, er det
ikke lykkedes at reducere den systematiske ulighed, som hersker i relation til so-
ciogkonomiske kriterier f.eks. uddannelse, erhverv og indkomst. Forklaringerne
pa, hvorfor der trods talrige strategier og indsatser rettet mod ulighed i sundhed
stadig findes denne skeevvridning, er mange (cf. Sundhedsstyrelsen, 2020b; Vall-
garda, 2019). De relaterer sig dels til den specifikke livsstil som f.eks. rygning, dels
til sociale omsteendigheder som f.eks. arbejdsleshed, og dels til det faktum, at alle
borgergrupper reelt ikke har adgang til den samme type viden, information og
hjeelp, nar de bliver syge, trods principper om lige adgang i sundhedssystemet.
Endvidere kan det ogsa tilfgjes, at det er en radikalt anden samfundsmeessig si-
tuation, vileveriidag end i midten af det 20. &rhundrede, hvor ulighed i sundhed

14 TiDSSKRIFT FOR FORSKNING 1 SYGDOM 0G SAMFUND, NR. 35, 7-21



for alvor kom pa dagsordenen. Mange af de grupper, som er mest ramt af ulighe-
den i sundhed, foler sig ekskluderet af samfundet, eller de foler, at de ikke moder
forstaelse for deres problemer af sundheds- og socialvaesenets professionelle. Fra
de marginaliseredes position, vil Marshalls ide om et nationalt feellesskab base-
ret pa feelles sociale rettigheder naeppe have megen mening. Det drejer sig bl.a.
om borgere uden tilknytning til eller med ringe tilknytning til arbejdsmarkedet
og eller med helbredsproblemer f.eks. funktionelle lidelser som kronisk traethed
(Jensen, 2010) eller diverse psykiatriske lidelser, hvor der ikke er nogen specifik
behandling, som ville kunne afhjeelpe deres problem. Uligheden rammer ogsa
borgere med anden etnisk baggrund, eeldre og sveekkede medborgere, som ikke
har fast forankring i familie eller andre feellesskaber. Nar vi vil genopfriske den
videnskabelig og offentlige debat, har vi derfor behov for at teenke medborgerskab
fra disse gruppers synsvinkel og under hensyntagen til de aktuelle samfunds-
meessige betingelser. Eksempelvis har canadiske samfundsfilosoffer som Charles
Taylor og Kymlicka (1995) analyseret de saerlige udfordringer, som den multikul-
turelle virkelighed byder den canadiske velfeerdstat, men skismaet mellem uni-
verselle rettigheder sikret af staten og gruppers forventninger og behov ud fra
deres seerlige vilkar og historie genfindes ogsa i de europeeiske velfeerdsstater,

herunder ogsa i Danmark.

Artiklernes perspektiver pa ulighed i sundhed

I det danske velfeerdssystem, fastholder vi stadig nogle af de principper (f.eks. lige
og fri adgang til behandling) som havde baggrund i en europeaisk virkelighed
efter 2. verdenskrig. Vi har brug for at genteenke medborgerskabsbegrebet og de
hermed forbundne praksisser i den europaeiske og globale virkelighed i dag. Det
er en sadan interesse, som dette temanummer her gnsker at skabe rum for, og som
artiklerne pa forskellig made soger at komme i mode. Som det vil fremga af det
folgende, er der ikke tale om en afstandtagen endsige et opgor med den klassiske
socialmedicin, men derimod et forseg pa at vise muligheden af at kunne behandle
social ulighed i sundhed pa mader, som kan supplere den epidemiologiske forsk-
ning. Ykonomen og nobelpristageren Amartya Sen peger pa nedvendigheden af
atinddrage et 1. persons-perspektiv i tilleeg til den 3. persons perspektiv som hans
egen disciplin, gkonomien og epidemiologien, benytter sig af i forstaelsen af social
ulighed i sundhed (Sen, 2004). Sen neevner Kleinmans forskning som et bidrag til
et sddant 1. persons-perspektiv (Kleinman, 2004).
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Bidragene i dette nummer leverer alle materiale til en sddan refleksion. I sit es-
say om sarbarhed viser Martins artikel “Sdrbarhed og sundhed”, at sarbarhed ma
teenkes bredere, end det traditionelt er gjort i sundhedsforskning og sundheds-
politik. Vi har almindeligvis teenkt sarbare grupper som grupper, der pa grund
af materielle vilkar har eget risiko for sygdom og for tidlig ded. Dette er stadig et
relevant eller nedvendigt perspektiv, og epidemiologisk forskning har bidraget til
at kvalificere denne hypotese videnskabeligt. Men ifelge Martin er sarbarhed et
bredere begreb: Et eksistentielt begreb som minder os om, at vi alle er i risiko for
alvorlig og livstruende sygdom. Ved at preesentere et helikopterperspektiv pa lit-
teraturen inden for det sundhedsfaglige forskningsfelt viser forfatteren de mange
forskellige mader, hvorpa sérbarhed i sundhed kan forstas, hvordan dette kon-
stitueres og hvilke implikationer, dette har for de mennesker, der bergres af det.
Perspektiver og faktorer, der indvirker pa sarbarhed i sundhed, er mange, diverse
og pavirker gensidigt hinanden. Martin understreger derfor betydningen af at
have gget opmaerksomhed pé dette i forhold til mere preaecist at kunne tale om og
udvikle tilbud til grupper, der lider under konsekvenserne af sygdom.

Hvor Martins essay fokuserer pa en mere overordnet diskussion af ulighed i
sundhed, gar resten af artiklerne mere direkte i “keodet” pa tematikken gennem
konkrete, empiriske beskrivelser og analyser af borgere, der pa den ene eller den
anden made oplever konsekvenserne af ulighed i sundhed. Forestillinger om den
"rigtige” form for sundhed og livsforelse gar igen i flere af artiklerne som et ele-
ment, der vanskeliggor arbejdet med ulighed i sundhed. Eksempelvis undersoger
Braee & Merrilds artikel ”I imagine that they will probably ask about my lifestyle”,
hvorfor forebyggende helbredsundersogelser ofte ikke formar at inkludere borge-
re med lav sociogkonomisk status selvom gruppen er overrepraesenteret i forhold
til udfordringer med sygdom og sundhed. Artiklen bygger pa en undersogelse i
sociale boligbyggerier og viser, at en central begrundelse for, at borgerne ikke on-
sker at deltage i helbredsundersogelserne, er frygten for at blive mindet om, at de
ikke lever op til dominerende ideer om sund livsferelse. Dette kan virke paradok-
salt, idet undersogelserne netop skal veere med til at fremme sundhed for grup-
pen. Det fremgdar desuden, at borgerne faktisk gerne vil leve sundere samt at de
bade har kendskab til og ger brug af sundhedssystemet. Sidstneevnte afmonterer
et af de mest geengse argumenter for, hvorfor det er sveert at arbejde med ulighed
i sundhed, nemlig at borgerne har manglende viden om sundhedsindsatser. Som
alternativ til den herskende praksis for sundhedsforebyggelse pa omradet, fore-
slar Braee & Merrild at sadanne initiativer ber tage udgangspunkt i borgernes
egne interesser og behov for at forbedre deres sundhed i stedet for en generisk
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forstaelse af, hvad den “rigtige”, sunde livsforelse er, som tveertimod skaber af-
stand til borgerne.

Netop udfordringerne ved at praesentere udsatte borgere for en bestemt forsta-
else af, hvad den "rigtige” losning pa sygdom er, undersoges ogsa i Eilerskovs arti-
kel "Forskennede billeder i peer-support”. Her er fokus pa idealet om recovery blandt
borgere med psykisk sygdom i en canadisk behandlingsorganisation. I organisa-
tionen ensker man, at brugerne opnér recovery og integration i det omgivende
samfund ved at bruge de ansatte, der ogsa lider eller har lidt af psykisk sygdom,
som peer-forbilleder. I bestraebelserne pa at fremme recovery-processen, skjuler
organisationen dog i praksis, at mange ansatte selv oplever udfordringer i forhold
til at gennemga recovery-processen, og der fremsaettes herigennem et urealistisk
billede af, hvad det vil sige at have opnaet recovery. Desuden vaegtleegges ogsa det
individuelle ansvar i recovery-processen, hvilket betyder, at nar det ikke lykkes,
sa er det alene i den enkelte, at barrieren skal findes. At veere udsat med psykisk
sygdom er udfordrende i sig selv, og Eilerskov sperger derfor, om det ikke ville
vaere mere givtigt for stedets brugere at inkludere et perspektiv pa omverden og
de udfordringer, dette inkluderer for psykisk sarbare samt mere dbenhed i forhold
til personalets egne udfordringer i den vanskelige recovery-proces.

En overvaegt af artiklerne viser, at ulighed i sundhed og udfordringer knyttet
hertil bliver mere og mere synlige og omfattende i takt med, at borgerne bliver eel-
dre. Eksempelvis viser Laus artikel “Farmakologik 0g leegemiddelomsorg” om sarbare
eldre, hjemmepleje og medicin, at udbredelsen af medicin i hjemmeplejen har
medfert en stigende farmakologisk tilgang til arbejdet pa bekostning af fokus pa
sociale effekter af medicinbrug og omsorg for de eeldre. Som alternativ til denne
tilgang argumenterer Lau for en “laegemiddelomsorgens logik”, hvor malet ikke
kun er at give og indtage den rigtige medicin korrekt, men ogsa at eeldre oplever,
at medicinen skaber mening for dem. Problematikker vedrerende farmakologi-
seringen’ af hjemmeplejen relaterer sig nok ikke specielt til sarbare og udsatte
@ldre borgere, men Laus eksempler fra disse borgeres erfaringer understreger de
udfordringer, der opstar, nar de eeldre ikke kan se det meningsfulde i den medi-
cin, de far, og nar de derfor i mgdet med hjemmeplejen udfordrer den forstaelse af
compliance og opfersel af patienten, som farmakologiens logik foreskriver.

En anden type problematikker i relation til mgder mellem sundhedspersonale
og kronisk syge eeldre med lav sociogkonomisk status pa Lolland beskrives af
Jonsson i artiklen "Subjektiv ulighed”. Hendes artikel viser, hvordan de eeldre gor
deres allerbedste for at fremsta som pligtopfyldende, kompetente patienter, og
derigennem aktivt seger at afkraefte negative stereotyper, som de oplever knyttes
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sammen med personer med lav sociogkonomisk position. Frygten for at fa dar-
ligere behandling grundet deres sociale baggrund leder imidlertid til, at patien-
terne ikke far spurgt om behandlingsrelaterede ting, de ikke forstar, ikke naevner
afvigelser fra den medicinske behandling eller overspiller deres rolle som en "vi-
dende” patient. Jonsson viser, hvordan dette kan resultere i, at vigtig information
tabes, behandling bliver mindre optimal eller at borgerne alligevel ender med at
blive stigmatiserede som “problempatienter”.

Samtidig demonstrerer flere af artiklerne ogsa, at der blandt udsatte seldre bor-
gere eller i deres netveerk findes en reekke ressourcer, som virker fremmende for
trivsel og sundhed. I Rytter, Ismail & Sparres artikel "Alderdom, mad og omsorg”
er fokus pa plejekreevende minoritetsborgeres familiemedlemmer, der aflennes
kommunalt til at hjeelper borgerne med behov for omsorg og pleje i Ishoj og Aar-
hus. Her er mad og maltider ofte et centralt, konkret stridspunkt mellem de zeldre,
deres hjeelpere og den kommunale visitation. Ifglge artiklen er den kommunale
omsorgslogik negtern og problemorienteret, hvorfor mad ses som et middel til op-
naelse af sundhed, erneering og velveere samt er en standardiseret ydelse. I mod-
seetning hertil er mad i minoritetsfamilierne ofte et mal i sig selv, og det er mo-
tiveret af folelser og helhedsorientering. Artiklen viser, hvordan etniske minori-
tetsaeldre ofte udgreenses, fordi de kommunale indsatser tager afseet i idealtypiske
forestillinger om, hvad “dansk eeldreliv” indebeerer, og fordi de minoritetsetniske
familier ofte har nogle ligeledes markante forestillinger om majoritetsdanskernes
forhold til mad og maltider. Herigennem betones gensidigt greensedragningen
mellem de zeldre minoritetsborgere og det almene velfeerdssystem.

En anden borgergruppe, som oplever udgrensning — og udgreenser sig selv
— fra det etablerede velfeerds- og sundhedssystem, er de aldre og alderssvaek-
kede alkohol- og stofbrugere, som beskrives i Bach & Bjerges artikel "Skdl i skuret”.
Grundet bl.a. darlige erfaringer med systemerne samt manglende vilje til at ind-
ordne sig under systemernes rammer, handteres gruppens stigende sundhedsud-
fordringer i samvaeret omkring et drikkeskur pa et mindre torv i Aarhus. Pa den
made fungerer skuret som et slags alternativt hjelpesystem. Dog er samveer og
hjeelp praeget af ambivalens, da “gadens logik” i nogen grad hersker i skuret med
potentialer for konflikter, tyveri og usikkerhed i relationernes stabilitet samtidig
med, at borgerne bestraeber sig pa at “opfore sig ordentligt” i forhold til andre bru-
gere af torvet og at drage omsorg for hinanden, nar de har brug for hjeelp.

Samlet peger artiklerne pa faren ved at reducere speorgsmal om ulighed i sund-
hed til én forklaringsramme f.eks. at udsatte borgere ikke har kendskab til Sund-
hedsstyrelsens anbefalinger, at de er “ligeglade”, og at de ikke selv aktivt soger at
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pavirke deres sundhedstilstand i positiv retning. Tvaertimod fristes man til at sige.
Det man i ferste omgang kunne forholde sig mere aktivt til, pa et overordnet plan,
er, at hvis man reelt vil arbejde med mere lighed i sundhed, s& mé vi som politi-
kere, forskere, praktikere, parerende og medborgere i det hele taget udvise mere
lydherhed og respekt i forhold til, at der ikke findes én absolut sandhed om, hvad
“sund” og "rigtig” livsferelse er. Ikke dermed sagt at “anything goes”, men det er
vigtigt at anerkende de sma skridt, udsatte borgere selv forsoger at tage f.eks. at
skifte fra cigaret til e-cigaret, at forsege at opfere sig som en "lydig” patient, og
at sorge for at de andre i skuret far kebt ind. Og herefter reelt stille sig abne — og
maske endda forandringsparate — i forhold til, hvorfor borgerne ikke altid tager
imod de tilbud, de gives for at forbedre deres sundhed i forhold til forebyggelse,
hjeelp, medicin og pleje etc.

Selvom socialmedicin ikke har s& fremtreedende og eksplicit en position i dag
som tidligere, sa dokumenterer artiklerne et stort behov for, at vi har netop dette
perspektiv med, nar der arbejdes med at fremme lighed i sundhed. Artiklerne bi-
drager ogsa med en forstaelse af, at lighed i sundhed ikke kun handler om fysisk
eller mental sundhed, men ogsa om at vaere “med” i det samfundsmeessige feel-
lesskab. Det vil sige medborgerskab. Mange af informanterne i artiklerne oplever
netop, at de ikke inviteres ind i samfundsfeellesskabet — heller ikke, nar de har
sundhedsmeessige udfordringer.

Vigtigheden af at sammentanke forskellige videnskabelige perspektiver geel-
der ogsa den anden vej rundt. Det vil sige, at ulighed i sygdom heller ikke alene
ber undersoges og forstds ud fra et 1. persons-perspektiv eller rene empiriske an-
tropologiske og sociologiske beskrivelser, men at disse kontinuerligt seettes ind i
bade en storre samfundsmeessig, idehistorisk og biomedicinsk kontekst (hvilket
f.eks. ses i den kritiske medicinsk antropologi og den biosociale forskning). Sen (2004) pe-
ger saledes ogsd pa nedvendigheden af at sammentaenke 1. persons-perspektiver i
antropologi og sociologi med epidemiologers, skonomers og filosoffers 3. persons-
perspektiver. En sddan tveervidenskabelig forskning er allerede i gang bl.a. i den
sakaldte "social epidemiology’, som bl.a. forseger at forbinde populationers sam-
fundsmeessige erfaringer med epidemiologiske perspektiver (Krieger, 2011).

Da vi sendte callet til dette temanummer ud, havde vi som redakterer habet pa,
at forfattere fra flere forskellige discipliner havde meldt sig under fanerne for at en-
gagere sig i en tveerfaglig debat om ulighed i sundhed. Hvad tilbageholdenheden
fra f.eks. den mediciske verden skyldes, kan vi kun gisne om. Vi haber ikke desto
mindre pa, at temanummeret alligevel vil blive leest ogsa udover antropologiske
og sociologiske kredse, og at det vil bruges som anledning for andre faggrupper
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til at reflektere over og diskutere, hvordan vi som forskere og praktikere aktivt
kan forholde sig til og handtere bade forskellighed savel som ulighed i sundhed i
vores daglige virke.
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Sarbarhed fylder i debatten om sundhed, men samtidig er der ikke en klar og feel-
les forstaelse af, hvad begrebet betyder.

Der er bred enighed om, hvad der kan bidrage til sarbarhed i menneskers liv —
sveere sociale kar, lav uddannelse og indkomst, sygdom osv. Maske derfor synes
der ogsa at veere en grundleeggende antagelse om, at vi har en feelles forstaelse
af sarbarhed. Begrebet anvendes om individer eller grupper, som pa forskellig
vis lever med udfordringer i deres liv, men uden en egentlig forklaring eller af-
greensning af, hvad sarbarhed indebeerer, ud over at det kan males som ulighed
i sundhed. Samtidig kan der veere forskellige udleegninger af sarbarhed pa spil
— ofte samtidig.

Dette essay beskriver fem perspektiver pa, hvad sarbarhed er. De belyser pa
forskellig vis, hvordan sarbarhed opstar og vedligeholdes, hvordan sarbarhed op-
leves og hvilke konsekvenser sarbarheden kan fa.

Sarbarhed i relation til sygdom og sundhed udger ikke et veldefineret og af-
greenset forskningsfelt, som en perspektivering af begrebet kan leene sig op ad.
I publikationer pa sundhedsomradet beskrives og udforskes begrebet sarbar-
bed kun sporadisk i sin egen ret. Dette essay beror derfor ogsa pa publikationer
med forskelligt fokus — pa ulighed i sundhed, men ogsa pa fx social udsathed og
marginalisering samt enkelte artikler og boger, der beskeeftiger sig direkte med
sarbarhed. Den valgte litteratur er ikke en udtemmende liste over, hvad der er
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skrevet om sarbarhed, men den kan hjeelpe os med at blive klogere pa, hvordan
sarbarhed beskrives og forstas i relation til sundhed.

Befolkningen: Sarbarhed og ulighed i sundhed

Nar man beskeftiger sig med sundhedsomradet er begrebet sarbarhed ofte teet
knyttet til ulighed i sundhed. Det vil sige, at sarbarhed skriver sig ind i sammen-
heengen mellem levevilkar, levevis og samfundsforhold samt den ulighed, der
kan males som en oget sygelighed og dedelighed blandt bestemte grupper i sam-
fundet.

Ulighed kan anskues som en dikotomi, hvilket vil sige, at dele af befolkningen
er sarbare, mens andre ikke er det. I politiske sammenhaenge bliver der ofte brugt
absolutte ord som ‘de udsatte’, ‘de sarbare’” og ‘de ressourcesvage’ til at omtale disse
grupper med (Vallgarda, 2019).

Ianalyser af ulighed i sundhed bliver forskelle i befolkningen dog oftere ansku-
et som en gradient — det vil sige, at sdrbarheden for sundhedsrisici stiger, nar den
sociale position falder. Den sociale og sundhedsmeessige ulighed folges saledes
ad (Sundhedsstyrelsen, 2011; Vallgarda, 2019). Dette underbygges af statistik om
sammenhengen mellem sygelighed og dedelighed og forskellige risikofaktorer.
Det kan for eksempel vaere uddannelsesniveau, tilknytning til arbejdsmarkedet
og indkomst, civilstand, etnicitet, genetiske faktorer, forhold i opveeksten osv. I
den epidemiologiske litteratur undersgges sammenhaengen mellem risikofaktorer
og sygdom ofte i et relativt snaevert perspektiv. Er der fx en sammenheeng mellem
psykisk sygdom og foreget risiko for at udvikle type 2 diabetes? (Deschénes, et
al.,, 2018) Er der en sammenheng mellem etnicitet og dedelighed ved brystkraeft?
(Troeschel, et al., 2019)

Forskning i folkesundheden — herunder systematiske forskelle i eksponering
for risiko for sygdom, sygdomsforekomst og -konsekvenser — er en hjernesten i
sundhedspolitikken. Den underbygger sundhedsfremme, forebyggende indsatser
og sundhedsydelser malrettet borgere, der statistisk set er sarbare.

Vallgarda beskriver i sin bog om ulighed i sundhed, hvordan det — trods viden
om det komplekse samspil mellem mange forskellige faktorer i ulighed i sund-
hed — har veeret almindeligt at leegge adfeerd og livsstil til grund for forskelle i
sygelighed og dedelighed (Vallgarda, 2019). Det geelder politisk og i arbejdet med
sundhedsfremme og forebyggelse af kronisk sygdom, hvor sveer overveaegt, inak-
tivitet, rygning, alkohol mv. har vaeret mal for en raekke indsatser, der skal hjeelpe
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borgere og patienter til bedre sundhed. Det aktuelle fokus pa livsstil og KRAM-
faktorer kommer til at skygge for de sociale og samfundsmeessige vilkar, der for-
mer menneskers helbredsmaessige udfordringer (Aamann, 2016).

I forhold til befolkningens sundhed er sarbarhed noget, som kommer til udtryk
som risiko for sygdom og som negative konsekvenser af sygdom, der kan males
statistisk i bestemte grupper af befolkningen. Det sarbare individ er pa den ene
side en abstrakt person, der kan knyttes til kendte sarbarhedsfaktorer, og pa den
anden side malgruppe for politikker og indsatser, der specifikt adresserer risiko-
faktorer og konsekvenser af sygdom hos bestemte befolkningsgrupper.

Individet: Sarbarhed som eksistentielt feenomen

Sarbarhed er ikke kun noget, man kan se som en ulige fordeling af sygelighed og
dedelig i befolkningen. Sarbarhed kan ogsa anskues som et eksistentielt faeeno-
men. Det vil sige, at sarbarhed herer til det at veere menneske, og alle mennesker
kan komme i en situation, hvor de er seerligt udsatte for skade. Denne situation
kan veere vedvarende eller forbigaende, ligesom sarbarheden kan veere mere eller
mindre udtalt. (Berg, 2018).

Eksempelvis kan det at blive diagnosticeret med en kronisk sygdom som fx
kreeft eller diabetes, ses som en ‘disruptiv’ begivenhed, der sendrer hverdagen ra-
dikalt og udfordrer det syge menneskes selvopfattelse og livssituation. Nar man
far en kronisk sygdom, er man ikke leengere den, man var for sygdommen. Frem-
tiden er pludselig usikker og indeholder maske smerte, lidelse og funktionstab
samt afthaengighed af andre. I denne situation kan man opleve sig selv som sarbar
(Bury, 1982). Risikoen for sarbarhed er et eksistentielt vilkar for alle mennesker.

Vejen ud af sarbarhed handler dels om den enkeltes egne ressourcer og livser-
faringer, dels om de rammer, som man lever i. Mestring kan i denne sammen-
haeng ses som processen med at acceptere forandring og mobilisere kraefter og
ressourcer til at handtere den nye situation pa en kompetent made — gennem pro-
blemlgsende adfeerd og folelsesmaessig tilpasning (Berg, 2018). Hermed kan man
genvinde noget autonomi og kontrol over sin situation, hvorved sarbarheden kan
fortage sig helt eller delvist. Resiliens og muligheden for mestring er dog ikke
ligeligt fordelt, og mennesker har ikke de samme forudseetninger for at handtere
sarbarhed (Berg, 2018).

Antropologen Liamputtong ser sarbarhed som reduceret autonomi hos indivi-
det, hvilket vil sige begreensninger ift. at traeffe beslutninger om sit liv og bevare
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uafhaengighed og selvbestemmelse (Liamputtong, 2007). Denne begraensning kan
bl.a. opsta som folge af akut eller kronisk sygdom. I denne forstaelse er sarbarhed
ikke bare en skade pa ens livsmuligheder, men ogsa en form for sterre afmagt,
som man ikke nedvendigvis kan ‘mestre’ sig ud af, men som man ogsa ma affinde
sig med og leve med.

Sarbarhed som eksistentielt feenomen — altsa pointen om, at alle kan blive sar-
bare - kan synes unyttig, nar man gerne vil gore en forskel for mennesker, der le-
ver med sveere udfordringer i deres liv (Kermit, 2018). Men dette perspektiv peger
pa, at sarbarhed ikke kun herer de seerlige grupper i samfundet til, som dbenlyst
lever med mange risikofaktorer. Mennesker, der har gode kort pa handen, kan
ogsa blive sarbare, nar de rammes af fx sygdom (Sodemann, 2017).

Relationerne: Sarbarhed i interaktionen

Selv om alle kan blive syge og dermed er udsat for en eller anden grad af sarbar-
hed, sa er der forskel pa den méde, som forskellige grupper i samfundet soger
hjeelp pa. I Sundhedsstyrelsens rapport om ulighed i sundhed (Sundhedsstyrel-
sen, 2011) skriver forfatterne, at “brugerens uddannelse, sociale status, sproglige
evner, mv.” — det vil sige individets ressourcer — spiller en vigtig rolle i interak-
tionen med de sundhedsprofessionelle. Mennesker med hegj uddannelse og sta-
tus har bedre forudseetninger for at fa den nedvendige hjeelp i sundhedsvaese-
net. I rapporten fremgar det, at der er stor ulighed i brugen af sundhedsvaesenets
ydelser, nar man sammenligner befolkningsgrupper - fx pa specialleegeydelser,
brugen af forebyggende tilbud, hvor grupper med lav indkomst har et mindre
forbrug. Omvendt forholder det sig for fx akutte ydelser (fx skadestuebesog) og
indleeggelser. Rapporten peger pa, at for de mest sarbare patienter er det ofte de
akutte kriser, der udleser en kontakt.

Statistikken far konkret udtryk i sundhedsvaesenet, hvor de sundhedsprofes-
sionelle meder folk, der med mange, ofte interagerende, problemer i hverdagen
har sveert ved at handtere deres helbred pa de mader, som vil afhjeelpe deres li-
delser (Sodemann, 2017). Det er sundhedsprofessionelle i bade det primeere og
sekundere sundhedsvaesen, som i en presset hverdag med afmalt tid og faste
arbejdsgange, skal finde overskud og interesse for at hjeelpe patienter, der ikke
altid passer ind i systemet. Sodemann (2018) har beskrevet grundigt og omfat-
tende, hvordan der i disse situationer er en risiko for, at der skabes en relationel
sarbarhed. Nar syge mennesker ikke foler sig hort og forstdet, nar de ikke kan
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gennemskue, hvad der sker omkring dem, og nar de ikke kan "tale sproget” og op-
fore sig som ‘gode patienter’, sa bliver de endnu mere usikre og bekymrede og kan
maske ikke finde ud af at gennemfore behandlingen. Dette betyder, at sarbarhed
kan opsta i eller forveerres gennem organisering, kommunikation, arbejdsgange,
faglige selvforstaelser, kultur osv., og det kan f& betydning for kvaliteten af be-
handlingsforlebet (Sodemann, 2017).

For de mest udsatte grupper er madet med sundhedsvaesenet seerligt udfordret.
I en rapport om alment praktiserende leegers erfaringer med sarbare patienter,
konkluderes det at laeger i almen praksis knytter ord som belastede, besveerlige,
indsatskreevende og tunge til disse patienter, og at de finder arbejdet med disse
patienter meningsfuldt, men ogsad kraevende (Lindberg, et al., 2011). I et studie
om socialt udsattes mede med sundhedsvaesenet beskrives det, at nogle socialt
udsatte mennesker foler sig stigmatiseret og diskrimineret i kontakten med leeger
i almen praksis og pa hospitalerne (Pedersen, 2018).

Den relationelle sarbarhed har siledes stor betydning for, hvordan mennesker,
der i forvejen har store udfordringer med deres helbred og liv i al almindelig, kan
soge og fa hjeelp. Det er en dimension af sdrbarhed, som ikke forsoger at forklare
sarbarhedens udspring i sociale og skonomiske vilkar, men seetter spot pa at sar-
barhed kan opsta eller blive forsteerket i modet med sundhedsveesenet og kan

have konsekvenser for den enkeltes behandlingsforleb.

Kulturen: Sarbarhed i familie og netveerk

Social position handler ikke kun om statistik. Det handler ogsa om position i so-
ciale miljeer, om at hore til en gruppe og veere del af et netveerk. Den made man
hé&ndterer sine livsvilkar formes ogsa i disse sammenheenge. Veerdier og normer
i det omgivende milje har betydning for de valg, man meningsfuldt kan treeffe
— ogsa om livsstil og handtering af helbredsmaessige udfordringer. Det betyder
ogsd, at der er mange andre hensyn end sundhedshensyn, der har indvirkning
pa ens helbred. Sociale menstre for fx livsstil, uddannelses- og jobvalg har ogsa
betydning for de valg, den enkelte typisk treeffer (Vallgarda, 2019).

Meinert og Seeberg skriver i forleengelse heraf om den sociale smitte af ikke-
smitsomme sygdomme for at seette fokus pa, at nogle former for sygdomme spre-
des — ikke bare gennem livsstil, men ogsa gennem social tilhersforhold, kommu-
nikation og identitet (Meinert & Seeberg, 2017). Som eksempel beskriver Gren i ar-
tiklen "Sleegt, hygge, tid og sted’, hvordan overveegt ‘smitter” i familier gennem op-
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levelser af familiemaessig forbundethed og faellesskab omkring tilbagevendende
traditioner, fx julefrokost, grillaftner osv. Hendes artikel viser — her med overveaegt
som fokus — hvordan sociale relationer beerer pa vaner og mader at veere sammen
pa, der udtrykker tilhersforhold og feelles identitet, der som derfor ikke let kan
afskrives for fx at opna et vaegttab og bedre helbred pa leengere sigt (Gron, 2017).

Den del af sundhedsveesenet, der beskeeftiger sig med sundhedsfremme og
forebyggelse, har faet til opgave at hjeelpe borgere, der enten er i risiko for at blive
syge eller allerede er syge til at blive sundere og handtere deres sygdom bedre.
Det sker bl.a. gennem vidensformidling (fx patientskoler) eller adfeerdseendring
(fx rygestopkurser). Ovenstaende eksempel om overveegt illustrerer, at mennesker
kan have sveert ved at eendre adfeerd, selv om de far ny viden, hvis denne viden
ikke resonerer med feellesskaber og adfeerd, som de selv og deres omgivelser til-
leegger veerdi.

For mennesker, der lever med sarbarhed, geelder det dermed ogsa, at denne
sarbarhed kan fastholdes eller forsteerkes i de miljoer, de beveeger sig i, og at me-
string ift. risiko for sygdom og handtering af sygdom formes ogsa i den sociale og
kulturelle kontekst.

Dette perspektiv understreger, at individer sjeeldent star alene med sin sarbar-
hed, men at familien og det sociale netveerk omkring dem spiller en afgerende

rolle og ofte er del af denne sarbarhed

Diskursen: Sarbarhed som magt og stigmatisering

Sundhed optreeder som en dominerende diskurs i vores samfund. Denne diskurs
udstikker den rette praksis for, hvordan man skal handtere sin krop og evt. sund-
hedsproblemer pa (Lehn-Christensen, et al.,, 2016). Den gode borger tager ansvar
for eget helbred gennem en sund livsstil, og nar sygdom rammer ved at sege
viden, aendre livsstil, felge behandlingsrad osv. I en bog om ulighed i sundhed
peger Lehn-Christensen, Liveng et al. pa, at der i konkurrencestaten (modsat vel-
feerdsstaten) ligger en seerlig forstdelse af forholdet mellem stat og individ, som
ogsa slar igennem i diskursen om sundhed og udevelsen af sundhedspolitik. Der
fores i Danmark en proaktiv sundhedspolitik, som gennem information og moti-
verende teknologier netop opfordrer borgerne til at handle aktivt og tage ansvar
for egen sundhed. Det sunde liv er til en vis grad blevet synonymt med det gode
og det rigtige liv (Nielsen, 2015).
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Samtidig er samfundets darligst stillede seerligt udsatte i en sundhedskontekst,
som studier af ulighed i sundhed viser. De er generelt mere syge og har sociale
eller gkonomiske udfordringer at keempe med. Det sunde liv leves i hojere grad af
samfundets bedre stillede og kan dermed ogsa anskues som middelklassens liv
(Nielsen, 2015).

Sundhed, usundhed, udsathed og sarbarhed er saledes ikke neutrale begreber,
der beskriver objektiv tilstande. Det er ogsa politisk og moralske begreb, der ud-
springer af en privilegeret position i samfundet, og som kategoriserer menneskers
liv og adfeerd ud fra deres neerhed eller afstand til denne position.

I dette perspektiv indebeerer sarbarhed saledes et eksternt blik, der vurderer in-
divider eller grupper for deres evne til at modsté vanskeligheder sdsom sygdom.
At veere sarbar forudseetter nemlig, at man kan veere ikke-sarbar. Preedikatet sar-
barhed signalerer, at der er noget som sarbare personer eller grupper mangler for
at veere for at veere steerke og velfungerende — om det sa er ressourcer, mestrings-
evne, sundhedskompetence, uddannelse eller lignende. I og med at begrebet
sarbarhed udtrykker en mangel, placeres ansvaret for egen (u)sundhed hos den
enkelte. Det giver anledning til en udgreensning af de usunde som "uansvarlige’
eller i en mere benign udgave — de sarbare, som skal hjelpes mod bedre helbred
(Nielsen, 2015). Af samme grund risikerer sundhedsindsatser malrettet sarbare
grupper at blive oplevet som stigmatiserende og irrelevante. Nogle borgere tager
aktivt afstand fra autoritative rdd om det sunde liv, fordi det netop udtrykker et
klasseperspektiv. Andre tolker sundhedsrad pa mader, som bedre passer med det,
de selv finder vigtigt og muligt. Dette anderkendes dog sjeeldent som en legitim
sundhedsstrategi blandt de fagprofessionelle, som varetager sundhedsfremme,
forebyggelse og behandling (Merrild, et al,, 2017). Diskursen om sundhed - og
implicit om sarbarhed i sundhed — bliver dermed ogsa et spergsmal om social
klasse og udtrykker et magtperspektiv.

I dette perspektiv bliver sarbarhed et preedikat pa de dele af befolkningen, som
af forskellige grunde ikke gnsker eller formar at leve op til de krav, som er indlej-
ret i sundhedsvaesenets tilbud. Det slorer samtidig de andre grunde, der kan vaere
til, at mennesker handterer deres helbred pa mader, som ikke harmonerer med
sundhedsvesenets systemer. Hvis man alene forklarer den made, som udsatte
borgere handler pa ift. deres helbred, med manglende viden eller vilje til at 2endre
livsstil eller folge leegens rad, kan det oge polariseringen mellem forskellige grup-
per i samfundet og forstaerke ulighed i sundhed.
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Konklusion

Dette essay har kort gennemgéet begrebet sarbarhed fra forskellige perspektiver,
som er repraesenteret i litteraturen om sarbarhed, ulighed og udsathed mv. Det
peger pa, at sarbarhed har mange dimensioner, som indbyrdes kan pavirke hin-
anden. Samspillet mellem sveere kar, familie og sociale feellesskaber, oplevelsen
af akut eller kronisk sygdom, kommunikationen med sundhedsprofessionelle og
krav til en seerlig praksis omkring krop og helbred understreger kompleksiteten
i sarbarhedsbegrebet. En oget opmaerksomhed pa dette, kan give os et mere pree-
cist sprog for sarbarhed og et bedre fundament for udviklingen af tilbud, der skal
gavne de grupper, der iser lider under konsekvenserne af sygdom.
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Braae, Sofie & Merrild, Camilla H. (2021). “Jeg kan forestille mig, at de sandsylig-
vis vil sperge ind til min livsstil”: Perspektiver pa forebyggende helbredsunder-
sogelser blandt beboere i udsatte boligomrader. Tidsskrift for Forskning i Sygdom og
Samfund, nr. 35, 33-50

There is generally poor uptake in preventive health checks. Those who are the least likely to
participate have the lowest levels of income and education, suffer from more chronic disea-
ses, and lead more so called ‘at risk’ lifestyles. In this article, we explore how people with
low levels of education and income relate to health promotion and illness prevention. The
article is based on semi-structured interviews with ten people who live in a social housing
association. They have been invited to participate in a preventive health check but have not
responded to the invitation. Through a narrative inspired analysis, we explore how imagi-
nations, descriptions, and expectations of how life should be lived, influences the ways that
people experience and relate with health promotion interventions.

We found that amidst their many social and health-related concerns, our interviewees
continued to subscribe to health promotion ideals. The health promotion messages were
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integrated into their canonical narratives of their health and illness practices. However,
their concrete health and illness practices seemed to discourage them from participating in
preventive health checks, since participation was associated with failure to live up to the

canonical expectations of health promotion.

Introduction

Within public health, one problem often raised in the literature, is that it is dif-
ficult to reach and engage vulnerable and socially disadvantaged people in he-
alth promotion activities (Bjerregaard, Maindal, Bruun & Sandbeek, 2017; Dryden,
Williams, Mccowan & Themessl-Huber, 2012; Hoebel, Richter & Lampert, 2013),
and this article explores some of the reasons for this. Explanations are sometimes
discussed with reference to individual socioeconomic traits such as financial and
educational status (Larsen, Sandbeek, Thomsen and Bjerregaard, 2018), personal
abilities and competencies like knowledge, understanding and lifestyle (Baum
& Fisher, 2014), and at other times with reference to the wider social, political
and economic structures of marginalization and discrimination (Dumas, Robi-
taille & Jette, 2014). One common theme is that although a wide range of health
promotion initiatives are directed at reducing social differences in health and il-
Iness, they do not always have the desired outcome or reach those most in need
of assistance. This has also been the case with preventive health checks, which
usually consists of a physical examination, combined with a health talk focusing
on social and psychological issues. In addition to vigilant debates around their
effects (Bjerregaard, Maindal, Bruun & Sandbaek, 2017, Hoebel, Richter & Lam-
pert, 2013; Jorgensen et al., 2014), studies have shown substantial social differences
in participation, and the adverse socioeconomic profiles of the non-attendees are
well known (Bjerregaard, Maindal, Bruun & Sandbeek, 2017; Dryden, Williams,
McCowan & Themessl-Huber, 2012). This means that those who are less likely to
participate are people who have the lowest levels of income and education, suffer
from physical and mental diseases, have bad self-rated health, and tend to smoke
more and be less physically active (ibid.). Hence, preventive health checks do not
always reach those who potentially stand to benefit the most from participating
(Bjerregaard, Maindal, Bruun & Sandbeek, 2017; Dryden, Williams, McCowan &
Themessl-Huber, 2012; Flachs et al,, 2015) if they, in fact, benefit at all (Krogsbell,
Jorgensen & Gotzsche, 2019). One approach to improve both effect and uptake has
been to target the health checks to populations defined as ‘at risk’, with reference
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to for instance education, income, health status, or residential area, by situating
the intervention in the local community. This has been tried with varying success
and modest participation rates seem to persist (Jorgensen et al,, 2014; Riley et al.,
2015). While studies have enriched our understanding of why people have chosen
not to participate in health checks (Nielsen, Dyhr, Lauritzen & Malterud, 2004),
and reasons for not following official health recommendations such as smoking
during pregnancy (Riser, 2002) or being overweight (Greon, 2004), we know little
about why vulnerable and socially disadvantaged people, who may potentially
benefit from preventive health checks (and other health promotion interventions)
are less likely to attend. Current explanations remain focused on lack of know-
ledge and understanding, sometimes described as ‘health literacy” (Friis, Vind,
Simmons & Maindal, 2016). As such, they do not take us beyond casual explanati-
ons, where knowledge-based behavior change is considered the key to motivating
people to attend. Encouraged by recent calls for more locally based public health
policy and interventions (Blue, Shove, Carmona & Kelly, 2016), the aim of this ar-
ticle is to explore some of the factors that influence why so many ‘at risk” people do
not participate in preventive health checks. We do this by focusing on what health
promotion and illness prevention means in the lives of people who are sometimes
considered hard to reach with health promotion initiatives. The study is based on
a concrete targeted preventive health check intervention, offered to residents in
selected neighborhoods characterized by high levels of unemployment and low
levels of income (Larsen, Sandbaek, Thomsen & Bjerregaard, 2018), with the speci-
fic aim of reducing social differences in health and illness.

Methods

The study is based on semi-structured interviews with ten people who were in-
vited to participate in a preventive health check during the fall of 2017 but had not
responded to the invitation. The health check they were invited to was organized
by the municipality and situated at the health centers in the local communities. It
lasted approximately one hour and consisted of control of height, weight, blood
pressure, cholesterol, lung function, blood sugar and fitness levels, as well as a
discussion of lifestyle and quality of life, based on the answers given in a questi-
onnaire. If the results from the health check indicated a potential health problem,

participants would be encouraged to talk to their doctor.
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Our interviewees were selected from a township in the intervention area, where
people generally had a lower income, and a higher proportion of unemployment
and non-participants compared to the other parishes that participated in the in-
tervention project. The sole inclusion criteria in this study were that our interview
persons had not responded to the invitation to participate in the health check. All
interviewees had received the invitation letter to a health check from the munici-
pality approximately six months earlier than we began our study. The invitation
letter stated that the municipality would like to invite them to a health check,
followed by a proposed time and date when the health check was scheduled. The
invitee was asked to confirm or change this date online. Attached to the invitation
was a folder, which described what would take place during the health check in
more detail. If the invitee did not respond to the invitation with a yes or no online,
they received a reminder one month after receiving the initial invitation.

The interviewees were first informed about our study in a letter, and subsequently,
the first author contacted them by phone and asked if they would like to partici-
pate in an interview. Both authors were part of an independent multidisciplinary
evaluation team and given their role as evaluators the team was able to identify
non-participants. We sent a letter to a total of 55 persons, to have a large number
of people to recruit from, as we suspected that recruitment might prove difficult.
This was not the case, however. Based on the information we had about the 55
people (name and address), we were able to obtain phone numbers of 37 of the
people. The first author called all 37 people. We made an appointment with eight
of the 37 people on the first call. Another eight of the 37 people declined to attend.
For the remaining 22, we left an answering machine message. Two of them called
back and were interested in attending. We did not get in touch with the remaining
20 persons. We stopped recruiting when we had ten participants, which was the
initial number of persons we planned to interview. As the interviews proceeded,
we decided to stick with the ten as the new insights and ideas we encountered
indicated an adequate sample size (Malterud, Siersma & Gaussora, 2016).

Five women and five men between 49-65 years of age participated in this study.
Most of them had no formal education after primary school and eight out of ten
were either full-time or part-time outside the labor market, due to early retire-
ment, sick leave, and public pension. They all had some sort of health challenges
primarily what may be referred to as lifestyle-related diseases such as diabetes,
high blood pressure, and Chronic Obstructive Pulmonary Disease (COPD). Some
had other physical or mental conditions or impairments that significantly influen-
ced their daily life and most of them suffered from multiple diseases.
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The focus of the interviews and subsequent analysis was to get detailed and va-
ried insight and perspectives on health, illness, and prevention initiatives among
non-participants. Our interview guide focused on the specific themes, while also
allowing the interviewees to speak freely about their perceptions of health, il-
Iness, and health promotion (Kvale, 1997). However, using semi-structured inter-
views allowed us to change the order of the themes, expand and restructure the
interview guide and the questions, depending on how the interview progressed
and what themes came up (ibid.). The interviews were carried out in the homes
of the interviewees, during a three-week period from January to February 2018.
They were all recorded and lasted between 30-70 minutes. They were conducted
and transcribed verbatim by Braae, except for one, which was carried out by Mer-
rild. Upon the first contact on the telephone, the authors presented themselves as
independent of the project, and underlined that they were not working for the
municipal, nor did they have any health professional background. This was re-
peated when the interview was carried out. The first author presented herself as a
student from the university and the second author presented herself as an anthro-
pologist. All participants provided written informed consent to participate in the

study, and all have been anonymized in the following analysis.

Data analysis and theoretical approach

The interview transcriptions and notes were read, re-read, and subsequently the-
matically coded using the software tool NVivo 10. First, were did a semi-focused
reading of the transcriptions, where words and phrases centering on health and
illness practices were written by hand in the margin (Emerson, Fretz & Shaw,
1995). After the initial semi-focused reading, which directed our attention towards
two central themes, we carried out a more focused coding in NVivo based on the
two themes. The two themes were: Trying to be healthy when living with difficult phy-
sical and social circumstances and Difficulties with health as a barrier to preventive health
checks.

The subsequent analysis was inspired by Jerome Bruner’s narrative theory fo-
cusing on how canonical expectations to how life should be lived, influence the
ways that people portray their lives (Bruner, 1991, Bruner, 1999). A basic concep-
tion in narrative theory is that it is through narratives that we communicate what
is important in our life (Garro & Mattingly, 2000). However, the stories we tell are
often guided by how we think the recipient wants us to be, and what we think
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the recipient would like to hear (Bruner, 2004). According to Bruner (1999), nar-
ratives are, among other things, anchored in the canonical. The canonical can be
defined as that which is commonly perceived as the ideal and the optimum, and
one key point is that people most often act according to dominant and culturally
informed understandings of reality namely the canonical (ibid). In this article,
we approach the narratives that were presented in our interviews as deeply con-
nected with culturally informed perceptions and canonical expectations about
ideal health behavior (ibid.). This approach in many ways resembles what some
scholars have described as the imperative of health (Lupton, 1995), or even the
politics of life itself (Rose, 2006). These bio-power studies have been instrumental
in pointing out how neoliberal rationality has shaped the way health is defined
and promoted (Ayo, 2012). The bio-power studies offer a relevant frame for under-
standing the organization of healthcare and for policy development in Denmark,
and implementation of various forms of behavioral health promotion and illness
prevention (Kristensen, Lim & Askegaard, 2016). They also show how ideal health
practices are shaped by discourses of new public health and health promotion,
which tend to impose notions of responsibility for maintaining good health and
requires that people ascribe to and practice certain types of health behavior. Mo-
reover, they have been instrumental in pointing out social differences in the ways
that these obligations are met. Inspired by these perspectives we are interested in
how people appropriate public health messages and interventions differently, and
in what follows we depart in the example of the preventive health check.

Results

Trying to be healthy when living with difficult physical and social
circumstances

Overall the interviewees fitted the profile of the intended at-risk target population
of the intervention, as they all suffered from different chronic and lifestyle-re-
lated diseases. Most of them had lived with disease and illness for many years. In
the face of their illnesses, the interviewees vividly pointed out the importance of
having a healthy lifestyle. They explained the significance of actively maintaining
their health and were eager to describe the things that they had done, which they
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considered good for their health. Several of the interviewees pointed out how they
tried to be active by walking and how they tried to eat healthy food. Some were
frustrated about how their health seemed inconsistent with their self-image. For
instance, Sasja, who is 60 years old and has been living of disability pension for
the last five years, describes how it always has been natural for her to eat low fat,

go for walks and do gymnastics at home:

I have never been sick before, nothing but flu. So I was very surprised. I live healthily
and there is nothing wrong with me (...) I don’t understand, why I got diabetes. Usu-
ally, they say “if you eat very fatty food and a lot of sweets such as soft drink, candy,
and cakes’” but I don't do that.

Sasja is a tiny Asian woman, who lives in a small apartment with her Danish
husband with whom she has two grown children. When Sofie visited her in her
apartment the smell of tobacco struck her even before crossing the doorstep. A
mixture of Danish and Asian decor styles characterized the apartment. When
Sasja was young, she came to Denmark from Sri Lanka, but she still maintains
close ties with her cultural background. She was trained as a social educator and
has been working in that field for many years until she got early retirement. Now
her everyday life is more monotonous because she stays at home most of the time.
But she tries to get a little exercise by going for walks.

Every narrative is a composition of unique sequences of events, states of mind,
and events in which the narrator himself is the main character. These unique se-
quences all have a meaning in the narrative (Bruner, 1999). As illustrated in the
quote above, and elaborated throughout the interview, it is clear that Sasja knows
what constitutes healthy lifestyle practices. She associates her lifestyle with this,
and therefore it does not make sense to her that she got sick. In her narrative, Sasja
seeks meaning and coherence when the unusual or problematic occurs (Bruner,
1991). She also expresses a sense of failure to live up to the recommended lifestyle
practices, but there are circumstances in her life, which make it difficult. Her nar-

rative reflects how she tries to live up to these recommendations:

Maybe I should do some more gymnastics or some sport. But the thing is that after |
have been operated on (they removed a blood vessel) sometimes I have a little difficulty
walking because I feel pain in my legs. I think after they ve taken away that vein, my
blood circulation in that leg is not good anymore. So that's why I feel pain when I go
for a walk. Then I sometimes have to find a curb and sit there for a bit.
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In many interviews, physical impairments were pointed out as a big influencer
on health practices. Gitte, for instance, is 52 years old and has several health chal-
lenges such as overweight, asthma, and pain in the knees and hip. She lives in an
apartment with her boyfriend. She has an adult son from a previous marriage. She
is in a flex job five hours a day working in a kiosk and describes herself as a rather
burdened and fragile person who has several challenges. When she finishes her
workday after five hours, she feels very tired, and if she for instance catches a cold,
she stays at home for 14 days because she has breathing problems. Currently, she
goes to the doctor a little more often than usual because she feels winter depressed
and stressed, and she also sleeps poorly at night.
She explains:

Right now, I don’t do anything. But once in a while, I try to do some exercise together
with a friend. Because I know I should get off my bum and do it, and I have a lot of
time.

Gitte also describes that it means a lot that her surroundings back her up and even
pushes her a little bit, because she does not think that her willpower is strong
enough to find and maintain motivation. However, she also explains how she and
her boyfriend negatively affect each other:

We are both lazy, and it doesn’t help much that both of us keep lying on the couch.
There has to be someone who takes the initiative. None of us are good at that and then
nothing happens (...) We talk a lot about exercising and I tell him, “Would you like to
join me and support me, because I need some support’. We totally agree because he is
overweight too, but then we end up laying on the couch, thinking ‘Oh it’s raining a
little outside, so we shouldn’t go out’.

Gitte articulates how she ‘ought to” live a healthier everyday life, explicitly poin-
ting out what she could do better, by for instance doing more exercise or eating
less unhealthy food. However, she does not explain why she thinks she should do
better, or what she would like to achieve, other than that she ‘ought to do more”.
She has tried to change her lifestyle more than once before, and as she describes it;
she has always been on a diet. She constantly makes demands on herself by setting
deadlines for when she should start changing her lifestyle. But these deadlines are
exceeded time after time.

Kim, who is 56 years old, also has several health challenges such as overweight
and COPD symptoms. He lives alone in a much-worn townhouse. Stepping into
the home is like stepping into a cloud of smoke, and in many ways, Kim embodies
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the image or illusion, which is often associated with vulnerability. He has a short
education, he is unemployed, lives alone, and he smokes a lot. Personal care does
not appear to be a high priority for Kim, and he is missing all his cheek teeth and
only has a few front teeth left. Currently, he is waiting for an answer from the
municipality about whether they will cover the dental treatment costs. His weight
and his difficult breathing prevent him from moving around much. For him, go-
ing down to the supermarket is a physical challenge. Sofie notices that his bed is
hidden behind a bookshelf in the living room, and Kim tells her that it is because
he is not able to climb the stairs to the first floor. Kim describes his everyday life
as incredibly trivial with no difference between the days, which makes them all
merge into one. He knows that he "should" stop smoking and exercise more, but
he does not have the energy.
He explains:

I could begin to do more exercise. But it’s difficult to get myself together...It just do-
esn't happen. You think about it and talk about it. My two brothers have exactly the
same problem...

In their narratives, Sasja, Gitte, Kim, and the others are fully aware and relate
with what may be described as the public health promotion discourse, and what
in Denmark is known as the KRAM factors (healthy diet, non-smoking, low con-
sumption of alcohol and exercise), that constitute the official health recommen-
dations. They do, however, not practice what they describe as a ‘healthy lifestyle’
in the way they feel they ‘should’. Nevertheless, throughout the interviews, they
describe themselves as being concerned about their health, albeit not being able to
do enough to improve it. The KRAM factors figured vividly in their descriptions,
and the health promotion and illness prevention discourse were reflected in the
ways that they present themselves, through canonical articulations of what con-
stitutes good health behavior (Bruner, 1999; Bruner, 2004). Whether they followed
the advice or not is hard to say, but what we want to stress using these examples
is that within their sense of moral obligation to ‘do more’, there was an implicit
sense of failure and self-blame for not living up to certain established public he-
alth standards.

Difficulties with health as a barrier to preventive health checks

The majority of our interviewees already had established contact with the health

care system in the form of ongoing controls, treatments, and rehabilitation, most
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often at the hospital or in other specialized settings. Thus, many of their situations
resemble that of Anne, where managing diseases, medications and controls are
a big part of life. Anne is 49 years old and has been a chronic patient for many
years. Her life has gradually become easier to handle because she has learned to
live with her chronic diseases (Wikan, 2000; Wind, 2009). When asked about the
health checks Anne explains:

Well, I am cautious with this sort of health check. On one hand, it’s good to know
if you are sick. On the other hand, if you suddenly get to know that you have fat on
your liver, but you had not even noticed it, then I don’t think it's cool. Then I have to
relate to another new thing.

This was also the case for Otto who is 59 years old. Since his youth, he has been
living of early retirement pension, unable to work due to chronic back problems.
In 2017 he got two blood clots in his heart, and when asked about what was going
on in his life at the time when he received the invitation to the health check, he
explains:

Yes, I got the invitation. But at that time, I had just returned home from the hospital.
I slept, I ate, and nothing else. So, I had no energy to respond to it (the invitation). I
thought, ‘it doesn’t matter, I have to wait until I get better’. I also got an invitation to a
cancer check. But I didn’t do that either because I had enough concerns with my heart.

As these citations show, the management of diseases takes up much of our in-
terview persons’ energy and attention. In the public health literature, it has been
shown that people who suffer from multiple diseases are more likely to experience
a high treatment burden than individuals with only one disease (Friis et al., 2019;
Shippee et al., 2012). The health check may be considered an additional burden or
strain that is difficult to deal with when life is already filled with health challen-
ges. Tove, who is 65 years old, expressed an overall sentiment that was underlying
in all the interviews, when she expressed her expectations to the health check:

I imagine that they will probably ask about my lifestyle and if there was something
else I could do (to improve health).

Tove lives together with her husband. They have seven children and their youngest
daughter, who is 24 years old is still living at home, because she suffers from va-
rious psychiatric and physical diagnoses, such as brain damage and learning dif-
ficulties. Tove is living on early retirement due to asthma and COPD, and she
also suffers from several other diseases such as ADHD and high cholesterol, heart
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problems, and depression. She is struggling to take care of her youngest daugh-
ter while she manages her own diseases. When Camilla asks her what she had
thought about the invitation to participate in a preventive health check she says:

They can’t do anything for me anyway. I have all my problems and I have had them
for many years. What are they supposed to do about that?

This is not to say that our interview persons were uninterested in changing their

lifestyle. As Gitte explains:

I was considering participating, but I am aware that I am overweight and in really
bad shape. That's why I didn’t accept the offer. I don’t need to get down there just to
be told that my fitness rating is horrible and I have to do something.

Gitte and the others were acutely aware of their health situation, and they had
very clear expectations of what they would be told if they showed up to the health
check. And these expectations did not encourage them to participate. When our
interviewees presented their health status or practices, they explicitly pointed out
how they tried their best to adhere to the KRAM messages, and they presented
their intentions to live healthy lives. However, their narrations were always sha-
ped by a more or less explicit sense that they ought to be better. Sometimes their
disease management got in their way; sometimes it was the contrast between real
life and the ideal, or canonical (Bruner, 1999). Bo, who is 56 years old, describes it
this way:

Well, you're busy and there are many things to do. Maybe you're just pushing it in
the background, even though it's really about you, and you might say it's stupid. (...)
I think it’s because you don't feel that your health is shaped by alignment and misery,
so I think that's probably the others it's about, and not me.

Bo goes to work every day, and he does not feel that there is anything wrong with
his health. This sense of irrelevance was one among many reasons, which our
interview persons gave when explaining why they did not participate in the pre-
ventive health checks. Some of them explained their non-participation by lack of
energy in everyday life. Their everyday life was filled with many other challenges
and concerns, and an invitation to a health check could therefore quickly be pus-
hed into the background. Others explained that they found the health checks ir-
relevant and inappropriate to their particular situation. Some of the interviewees
were already diagnosed with some of the diseases, which the health check tested
for, and they described how the treatments and control of their current diseases
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took up most of their energy. Some also expressed concern about the outcome of
the health check, and in many of the narratives the timing of the invitation was
described as “bad”. As the interviews progressed, however, it seemed that if the
invitation had come at a different time, there might have been another reason why
they did not attend. Importantly, however, it seemed imperative for all our inter-
viewees that they needed to legitimize why they did not participate, in elaborate

ways, rather than just rejecting the offer by asserting that it was not for them.

Discussion

One central point that stood out in all the interviews was the expectation that our
interview persons would be reminded of their failure to live up to the canonical
health promotion ideals if they had attended the preventive health check. This ex-
pectation somehow contrasted the canonical presentation of health practices that
they articulated, which may be seen as a reflection of how people feel that they
must live up to the demands of the public health promotion paradigm (Lupton,
1995; Lupton & Petersen, 1997), or at least signal their willingness to do so. This
ambiguity is important and illustrates the impact that health promotion messa-
ges have on people’s perceptions of how they ought to live their lives. It has been
amply illustrated how people feel obliged to act as ‘good citizens’ by managing
their bodies and utilizing the health care system appropriately (Offersen, Vedsted
& Andersen, 2017). One recent Danish study exploring how people respond to
health messages on how to live healthy lives, shows how these messages are ap-
propriated differently, albeit within the frames of dominant notions of healthism
(Kristensen, Lim & Askegaard, 2016). Likewise, our interview persons wanted,
but were not always able, to live lives that were inspired by the KRAM factors of
eating healthily, being active, refraining from smoking, and so on. This is consi-
stent with how Bruner argues that narratives can be an expression of the desired
way of being in the world (Bruner, 1991; Wind, 2009). As argued by bio-power
studies, current health promotion discourses leave little room and opportunity for
reflection, and our interviewees expressed the moral imperative as they “ought to
pay more attention to their health" and “ought to be more active in everyday life”.
This underlines the canonical status of actively engaging in promoting health and
preventing illness. However, it has been pointed out how intentions to live more
healthy lives are sometimes discouraged when people fail to do it the ‘right way’
(Merrild, Andersen, Riser & Vedsted, 2017), and how lay perceptions of pathways
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to ill health are often associated with difficult social circumstances morality and
(lack of) personal control (Popay et al., 2003). The fact that our interview persons
did not participate in preventive health checks, which was never due to forgetful-
ness, suggests that they did not wish to be confronted with their failure to live up
to the official ideals of healthy and morally acceptable ways of living responsibly
by taking good care of themselves (Lupton & Petersen, 1997).

As argued by Bruner, people explain their situations in an attempt to act in a
given setting, and the explanations we heard can be seen as ways of containing,
solving, or dealing with the challenges of not being able to live up to expectations
of the good and healthy life (Bruner, 1999; Bruner, 2004). Through their narratives,
our interviewees vividly explained the many reasons for why their health prac-
tices diverted from the canonical health behavior and legitimized why they had
chosen not to participate in the health check. It is, of course, more than likely that
our interest in their health practices, their non-participation in the health check
and in their perceptions of what health means in everyday life, underlined the sig-
nificance that they attributed to healthy living, as well as the overall attention that
they expressed towards public health advice and awareness of eating healthily,
being active and so on. However, Popay and colleagues draw similar conclusions
and refer to how people from socially disadvantaged backgrounds feel the need to
justify their lifestyles and construct acceptable moral identities through strategies
of coping and control (Popay et al., 2003). These moral identities are reflected in
how people use narratives to explain and justify when their lifestyle differs from
the canonical (Bruner, 2004).

Another important point is that dealing with illness was an inherent part of
the lives of all our interviewees, and the majority of them already had extensive
contact with the health care system due to their deteriorating health. Improving
knowledge and awareness in order to instigate behavior change remains central
in many discussions on social inequality and lifestyle, where for instance low
levels of health literacy have been pointed out as explanations of why socially
disadvantaged groups do not act in accordance with health promotion strategies
(Friis, Vind, Simmons & Maindal, 2016). However, in a recent study of older men
who live with multimorbidity Jensson and colleagues (2020) illustrate how alt-
hough the men attributed importance to a healthy lifestyle, their actual practices
are often shaped by their own perceptions of how a good life should be lived. Like
the men in Jensson’s study, our interviewees did not seem to lack knowledge and
understanding of health promotion messages. In accordance with critical public
health literature, we argue that lack of knowledge and understanding may not be

”] IMAGINE THAT THEY WILL PROBABLY ASK ABOUT MY LIFESTYLE” 45



the main explanation that people do not participate in preventive health checks or
live according to the KRAM factors. Explanations for why people may not accept
well-meaning public health promotion offers have more to do with their life cir-
cumstances and management of their diseases, which seemed to overshadow the
management or promotion of good health (Dumas et al., 2014; Merrild et al., 2017).
Thus, our findings resonate with points raised in critical health promotion litera-
ture, where it has been argued that the failure to live up to the health promotion
ideals creates stigmatization and feelings of failure or defeat (Dumas, Robitaille
& Jette, 2014; White, Adams & Heywood, 2009; Blaxter, 1990). We found that our
interviewees’ canonical narratives of their attempts to live healthy lives were sha-
ped by the imperative of health (Lupton, 1995), and when despite their efforts they
were unable to live up to those canonical ideals, they felt discouraged and some-
times alienated. This underlines how the neoliberal health ideal has succeeded in
moving health practices into the realm of morality (Ayo, 2012), thereby advancing
an omnipresent health consciousness that makes people feel obliged to construct
canonical narrations of their moral endeavors to live good and healthy lives. By
bringing the canonical perspective into conversation with bio-power studies, we
have illuminated how preventive health checks, as an example of health promoti-
on interventions, reinforces ideal or ‘good” health behavior, and thereby ostracize
those who do not live up to these ideals. Not responding to a health check defines
you as ‘hard to reach’ or as someone who does not live up to the responsibilities
of being a good welfare citizen (Offersen, Vedsted & Andersen, 2017), and intro-
duces descriptions such as ‘at risk populations’, ‘non-attenders’ or ‘those who do
not understand’. It is therefore not surprising that our interviewees narrated such
consistent canonical presentations of their aspirations towards the official KRAM
definitions of lifestyle, and that they perceived the health check as an examination
of whether they lived according to the health promotion discourse.

Conclusion

Discussions on low participation rates in preventive health checks often focus on
personal characteristics (Baum & Fisher, 2014; Larsen, Sandbaek, Thomsen & Bjer-
regaard, 2018; Friis, Vind, Simmons & Maindal, 2016) and structures of marginali-
zation and discrimination (Dumas, Robitaille & Jette, 2014). However, responding
to recent calls to understand health practices beyond explanations of macro phen-
omena and structures of inequality, or with reference to individual choices and be-
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haviors (Blue, Shove, Carmona & Kelly, 2016) our results indicate that people, who
do not participate in preventive health checks, many times incorporate health-
promoting elements in their daily lives to the extent that it makes sense for them.
Our interviewees actively related with health promotion and illness prevention
and articulated a canonical image of their health and illness practices, although
very much conscious about how they could do better. One central point that we
raise is that not attending the health check was often grounded in fears of stigma
and blame for not living up to the responsibilities as a citizen in a welfare system
—and being healthy enough. Being a ‘non-attender” brings with it a connotation of
failure, and simultaneously places non-attenders as both the causes and solutions
of their health problems (Ayo, 2012). One may suggest, however, that due to the
lack of evidence in terms of benefits of attending, those who chose not to attend
may be the ones who act most responsibly, by refusing to accept an offer, which
may not have any real effect. Regardless, our study adds to our knowledge about
how people appropriate and engage with the established public health truths, and
we show that these truths are not without consequences for how people perceive
their own lives. We argue that insisting on offering health checks to externally
defined at-risk populations and trying to identify problems and diseases that they
already know they have, is a classic example of health promotion that is grounded
in ideals that are far removed from the challenges people face in everyday life.
The persistence of the narratives we encountered underlines that such interven-
tions are not without consequences, for those who need not be ‘asked about their
lifestyle’ and reminded that they are not good enough. Our findings may help
establish a new perspective on how people try to promote their health to the best
of their abilities, in ways that are not just contingent on their knowledge about
and understanding of healthy living (Friis et al., 2019) but grounded in their life
circumstances (Merrild, Vedsted & Andersen, 2016). Perhaps it would be bene-
ficial to take seriously the interests and desires that people have in maintaining
and improving their health and social situation, and build on these, although they
may not correspond with established public health truths about how healthy lives
and bodies should be practiced. This, however, requires recognition and acknow-
ledgment that lifestyle and health status may not be the primary source of concern
and that we may further marginalize the people we try to assist by defining them

as people who ‘need’ certain kinds of assistance.
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Denne artikel er et empirisk bidrag, som illustrerer dele af et decentraliseret sundheds-
system, der har en recovery-orienteret tilgang til psykisk sygdom. Den er baseret pd 4,5
mdneders feltarbejde i Vancouver, der fandt sted i den verdensomspeaendende mentale sund-
hedsorganisation Clubhouse (0gsd kendt som Fountain House). Artiklen fremhaever, hvor-
dan "recovery” indeholder en dobbelthed, da “recovery” bide rummer muligheden for at fi
en bedre (en "mere produktiv og meningsfuld”) fremtid, men samtidig bliver denne mulig-
hed til et krav. Baseret pd deltagerobservation og interviews med personale og medlemmer
undersoger denne artikel, hvordan personalet foler sig forpligtet til at regulere 0g begraense
sig selv 0g treek ved deres psykiske sygdom for at kunne leve op til den standard for “selv-
kontrol”, som de skal laere medlemmerne gennem recovery-processen. Jeg argumenterer fot,
at handlingen af at skjule en bestemt adfeerd gor personalet til et forskennet — 0g dermed
misvisende - peer-forbillede. Jeg pdpeger, at denne misvisende forskennelse kan skabe en
urealistisk standard for, hvad det vil sige at leve med psykisk sygdom. Artiklen laegger

sdledes op til at overveje, om vi, ved at acceptere at nogle mennesker evner recovery, og
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andre ikke gor, ligeledes fierner incitamentet til at lede efter drsager og forbedringer udenfor

individet.

Beautified role models in peer support: On how attempts of being “the
good example” can create unrealistic images of recovery in mental
healthcare

This article is an empirical contribution that illustrates a bureaucratic healthcare system,
which takes a recovery-oriented approach to mental illness. It is based on 4,5 months of
fieldwork in Vancouver within the worldwide mental health organisation Clubhouse (also
known as Fountain House). The article highlights how “recovery” becomes twofold, as it
holds both the possibilities for a better (a “more productive and meaningful”) future, but
with this possibility follows a demand. Based on participant observation and interviews
with both staff and members of the Clubhouse, this article investigates how the staff is re-
quired to requlate and restrict themselves and their mental illness, in order to live up to the
same “self-control”, they ought to teach members as part of their recovery. I demonstrate
how these self-regulations of staff entail hiding traits of their mental illness. I argue that
hiding certain behaviour creates a beatified — yet misleading — version of staff within the
peer role. I point out that this misleading beautification can set an unrealistic standard for
what it means to live with mental illness. The article thus sets out to consider whether,
by accepting that some people can manage recovery, and others cannot, we furthermore

remove the incentive for examining causes and improvements outside the individual.

Introduktion

Jeg har selv keempet med psykisk sygdom, og jeg har fundet forskellige mdder at kunne
handtere det pd. Det meste af vores klientel har ikke leert, hvordan de skal fungere pa
trods af deres psykiske sygdomme. Jeg hdber, at jeg, ved at veere her 0g igennem min
erfaring, kan hjeelpe dem til at fi de samme feerdigheder, som jeg har. (Ethan, perso-
nale i Clubhouse)

Denne artikel handler om et canadisk behandlingstilbud, et Clubhouse, der har
til formal at hjeelpe mennesker med psykisk sygdom tilbage til et normalt liv. Al-
ligevel er afseettet for artiklen, at der er uoverensstemmelse mellem den givne
organisations enske om at opna recovery ved at bruge de ansatte som peer-forbil-
leder, og hvad der faktisk er den empiriske virkelighed. I Clubhouse forstés reco-
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very som, at mennesker med psykisk sygdom lerer, hvordan de kan leve “aktive,
produktive, og assimilerede liv i samfundet” (Doyle, 2013: xvi). I stedet for at komme
tilbage til samfundet er mange af organisationens brugere - som gar under nav-
net “medlemmer” - en del af organisationen i 15-30 ar. Det er formodentligt ikke
overraskende, at der kan veere udfordringer ved at reintegrere mennesker med
psykisk sygdom i samfundet efter deres recovery-behandling, og dette har uden
tvivl mange mulige arsagsforklaringer. Artiklen her er dog ikke et forseg pa en
sadan arsagsforklaring. I stedet udspringer artiklen af en undren over, hvorfor
hverken medlemmer eller ansatte afsoger en forklaring pa, at mange medlemmer
ikke kommer tilbage i samfundet men i stedet lever deres liv indeni Clubhouse?
Som jeg skal preesentere senere i artiklen, bliver forklaringen fra personalet, “at
nogle mennesker har brug for recovery leengere end andre”. Arsagen hertil forstas der-
med som noget, der kommer inde fra det pageeldende individ, snarere end ude fra
det omkringliggende samfund. Nar denne artikel ikke diskuterer de strukturelle
omsteendigheder, der ligeledes er med til at fastholde medlemmerne i organisa-
tionen uden at gennemga recovery, er det altsa ikke et udtryk for, at strukturelle
omsteendigheder er uden betydning. En saddan diskussion vil tilhere en anden
artikel men forholder sig blandt andet til dobbelte problematikker, sdsom hjemlos-
hed og misbrugsproblemer, som begge er presserende problematikker for denne
organisation. Artiklens fokus afspejler altsa i stedet det forundrende ved, at man
i Clubhouse undlader at fokusere pa og forklare de lange medlemsskaber i lyset
af strukturelle udfordringer som hjemleoshed og dobbeltdiagnoser, der ligeledes
tilkommer mange af medlemmerne. Artiklen bevaeger sig derfor dybere ind i in-
teraktionen mellem ansatte og medlemmer, og hvordan denne interaktion forhol-
der sig til, lever med og uagtsomt kommer til at acceptere og derved reproducere
ovennevnte strukturelle fastholdelse.

I bogen Fountain House: Creating Community in Mental Health Practice beskriver
organisationens undervisningsdirektor, Alan Doyle, den generelle metode og in-
tention bag Clubhouse eller Fountain House/Fontenehuset, der i dag har mere
end 300 filialer verden over. Et Clubhouse bygger pa et teet samarbejde mellem
personale og medlemmer, hvor den ansatte i samarbejde med medlemmet skal
udfere det daglige arbejde i organisationen. Det kan veere madlavning, skrive
nyhedsbreve, tjekke op pad andre medlemmer, opdatering af medlemsinfo, ha-
vearbejde og lignende. Herved kan medlemmet bade forbedre sine kompetencer
og skabe meningsfulde relationer med personalet, der har i sinde at simulere for
medlemmet, hvordan man bliver klar til livet udenfor organisationen med de for-
ventninger, relationer og ansvar, der medfglger (Doyle, 2013: xvi). Et Clubhouse
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bygger oprindeligt ikke pa en peer-support tanke, og egen erfaring er ikke et for-
melt krav for anseaettelse. De ansatte i Clubhouse er heller ikke frivillige, men far
lon, modsat mange andre peer-supportere. Alligevel forstas levet erfaring som en
fordel, der med fordel kan benyttes. I det empiriske grundlag for denne artikel
har alle de ansatte selv en psykiatrisk diagnose (depression eller angst). Dette er
ifolge personalet en fordel, da de mener, at det forer til en gensidig forstaelse med
medlemmerne. Problemet er blot, at medlemmerne aldrig oplever, at personalet
star overfor de samme udfordringer som dem selv. Personalet skjuler deres ud-
fordringer med sygdommene, hvor de eksempelvis gemmer sig i eller forlader
Clubhouse-bygningen i angst. Man kunne argumentere for, at personalet netop
er i selvkontrol og derved demonstrerer for medlemmet, at det er muligt at leve i
kontrol over sin sygdom, nar de traekker sig tilbage i kelvandet pa et angstanfald.
Problemet er, at personalet skjuler hele denne handling for at fremsta i kontrol
overfor medlemmer og deres kollegaer. Denne handling betegnes i artiklen som
en forskennelsesproces, hvor personalet praesenterer sig selv som et forskennet
forbillede, der altsa er et analytisk resultat. Artiklen ensker derfor at problemati-
sere en diskrepans mellem gnsket om lighed og handhaevelsen af forskelle. P4 den
ene side er der lighedsskabende elementer i bade peer-support, hvor bade den,
der giver og modtager hjeelp, har samme problematik (psykisk sygdom), og ved
recovery som en praksis, der demonstrerer, at man kan komme tilbage til samfun-
det og et almindeligt, produktivt og assimileret liv. Begge disse haevdes at vaere
grundelementer i Clubhouse. Pa den anden side skjules de i praksis, hvilket efter-
lader forskelle mellem personale og medlemmer. Disse forskelle risikerer at affade
sporgsmal som: hvorfor kan personalet veere upavirkede af deres sygdom, nar
medlemmet ikke er? Denne artikel fremsaetter sdledes et argument om, at kombi-
nationen af at heevde lighed mellem personale og medlemmer i en forteelling om,
at begge grupper lider af psykisk sygdom, men samtidig at skjule de udfordringer
personalet oplever, kan fremseette et urealistisk billede af, hvad det vil sige at have
opnéet recovery. Det ligner altsd, at recovery betyder at veere upavirket snarere
end at have strategier til at afhjeelpe situationer, hvor ogsa personalet er meget
pavirkede af deres sygdom. Derudover er dette en anledning til at overveje, om
man, ved at fokusere pa den lighed, der ligger i at begge grupper har en sygdom,
begreenser forklaringsmulighederne for, hvorfor medlemmerne i storre grad ikke
udviser samme selvkontrol. Den forskel der gor, at nogen lykkes med recovery,
og andre ikke gor, kan derfor risikere kun at kunne forklares indad. P4 baggrund
af analysen stiller artiklen spergsmalstegn ved, hvorvidt konsekvensen af at be-

grunde manglende recovery med et individ, der ikke evner det, bliver en accept
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af, at mange forbliver medlemmer i 15-30 ar og altsa ikke reintegreres i samfundet.
Ved at accepterer dette mangler vi saledes en grund til at undersege, om faktorer
udenfor individet ligeledes kunne spille en rolle for den manglende reintegration.

Teoretisk kontekst

I dette studies empiriske felt; en recovery-orienteret organisationen med fokus pa
mental sundhed, defineres "recovery” som evnen til at leve et normalt og selvfor-
sergende liv (Doyle, 2013: 158). “"Recovery” ma ligeledes forstas som et paradigme,
der tror pa, at mennesker med “alvorlig psykisk sygdom” har og skal have mu-
ligheden for, og retten til, at kunne genskabe et meningsfuldt og produktivt liv
(Rakfeldt et al., 2009: 3). Recovery er seerligt blevet problematiseret fra et neolibe-
ralt perspektiv (Rose, 1996; Harper & Speed, 2012; Rakfeldt et al.,, 2009), hvor det
blandt andet beskrives, at et individ, der er i recovery, forventes at veere medakter
snarere end en “passiv modtager af rehabiliterings-tilbud” (Deegan, 1988). Reco-
very-processen har til formal, at lade det pageeldende individ forsta sig selv pa ny
med de nye muligheder, der reekker udover de begraensninger, som sygdommen
giver dem (bid.). Recovery er tilmed mange steder blevet praktiseret som en del
af decentraliseringen af mental sundhed, der siden de tidlige 1960’ere var seerligt
fremtreedende i Vesteuropa, USA, Australien og Canada (Ronquillo, 2009: 11, 13).
I Vancouver begyndte decentraliseringen i 1979, hvor man arbejdede hen imod
regionsbaserede tilbud (Ronquillo, 2009: 15) som eksempelvis Clubhouse. Det var
dog ikke for de tidlige 1990’ere, at transformationen for alvor satte ind, og Vancou-
ver’s store psykiatriske hospital Riverview Hospital lukkede saledes forst helt for
behandling i 2012 (ibid.: 17).

Denne artikel er et bidrag til forstdelsen af mennesker, hvis adfeerd og leve-
made falder udenfor fremherskende normer i samfundet. De er andetsteds blevet
beskrevet som “problem-identiteter”, der beskriver individer, hvis levemade ska-
ber komplikationer i interaktionen med pageeldende normer i samfundet (Mik-
Meyer & Jarvingen, 2003: 12). For at kunne modtage hjeelp ma de tilknyttes en
kategorisering af et problem, altsa en problem-identitet (ibid.). I artiklens konkrete
empiri drejer det sig om mennesker, der vedkender sig at lide af psykisk sygdom,
eftersom man ikke kan veere medlem af et Clubhouse uden en psykiatrisk diag-
nose. Nar man er medlem, er organisationen behjeelpelig med at skabe adgang bo-
lig, arbejde osv., hvilket ofte er sameksisterende problematikker for denne gruppe

mennesker (jf. Doyle, 2013: xvii).
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Artiklen indskriver sig i en litteratur, der beskeeftiger sig med, hvordan subjek-
tiviteter er forankret i institutioner og organisationer (jf. Mik-Meyer & Jarvingen,
2003; Hacking, 1986; Gubrium & Holstein, 2001; Holstein & Miller, 1993; Bjerge &
Nielsen, 2014). Begreber som "dual issues’ eller ‘dual diagnosis’/"dobbeltdiagnoser’
er blevet brugt til at beskrive problematikker, hvor behandlingen af psykisk syg-
dom, hjemleshed og/eller stofmisbrug bliver kompliceret i praksis, fordi behand-
lingen af dem forstds og praktiseres adskilt (jf. Bjerge & Oute, 2017). Lignende er
tilfeeldet for denne artikels empiri, da fokusset pa mental sundhed i Clubhouse
netop ikke imgdekommer behandlingen af andre problematikker i praksis.

Artiklen indgar derudover i en analytisk diskussion af tilblivelsen af menne-
sket som et subjekt, der er placeret i en magtstruktur, hvori individet styres ved
at fa vedkommende til at styre sig selv (jf. ‘conduct of conducts” i Foucault , 1985
samt ‘Governmentality” i Foucault, 1991). I en recovery-baseret behandlingsstruk-
tur kan subjektet modtage hjelp, hvis vedkommende frivilligt ensker at eendre
sin adfeerd og indgé i diverse behandlingstilbud (jf. Rose, 1996). Det er indenfor
denne struktur og subjektivisering, at artiklen peger pa, hvordan nogen (maske
utilsigtet) fastholdes i recovery.

Lokal baggrund

I Vancouver findes en reekke forskellige organisationer, som understotter men-
nesker, der lider af psykisk sygdom eller stofmisbrug samt herberger for byens
hjemlgse. De fleste af disse organisationer er placeret i bydelen kendt som ”“The
Downtown Eastside”, der i 2019 var “hjem” for 62% af de hjemlese i Vancouver
(Marshall, 2019: 10). Selvom Clubhouse er placeret i udkanten af byen, er mange
af dets medlemmer alligevel forbundet til “The Downtown Eastside”. Fra orga-
nisationens begyndelse i 1940’erne har det veeret en del af forteellingen, at de-
institutionaliseringen af psykisk sygdom forte til oget hjem- og arbejdsleshed
for de tidligere patienter, fordi de, der for boede pa psykiatriske hospitaler, nu
skulle reintegreres i samfundet (Doyle, 2013: xiv). Clubhouse blev bl.a. stiftet for
at afhjeelpe denne problemstilling, og hjemleshed er stadig et stort problem for
psykisk syge mere end 70 ar efter det forste Clubhouse abnede i New York i 1948.
Som medlem af et Clubhouse kan man derfor fa adgang til sociale boligbyggerier,
der omtales “lavpris lejligheder”, og som ejes af Clubhouse. Samtidig tilbyder or-
ganisationen boligstettel. Begge disse faktorer er afgerende for at kunne betale
en husleje i Vancouver, som overforselsindkomsten “invaliditetsydelse” sjeeldent
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daekker alene. Sameksistensen af psykisk sygdom og stofmisbrug og/eller hjem-
loshed er rapporteret i den arlige “hjemlese-opteelling” i Vancouver (Marshall,
2019). I 2019 konkluderede rapporten at 44% af byens hjemlose identificerede sig
selv med at have psykiske problemer, imens hele 60% identificerede sig selv som
vaerende stof-atheengig (inklusiv alkohol og cigaretter) (ibid.: 19, 20). Dette bliver
dog sjeeldent italesat i Clubhouse. Det er et vilkar, som Clubhouse forsgger at be-
handle, men spergsmalet om, hvorfor nogle er medlemmer i mere end 15 ar, for-
klares ved, at deres sygdom er mere intens, eller at de ikke er ndet sa langt i deres

recovery endnu.

Empirisk felt

Maéden, hvorpé Clubhouse hjeelper deres medlemmer mod recovery og mod rein-
tegration i samfundet, er konkret forankret i organisationens daglige rutiner.
Dette sker igennem en rekonstruktion af den generelle arbejdsdag, hvor igennem
medlemmet “konfronteres med hverdagens rutiner, tilegner sig nye feerdigheder
og klargeres til at vende tilbage til samfundet” (ibid.).

Feltarbejdet er foretaget fra begyndelsen af april til medio august 2019, hvoraf
storstedelen af tiden er brugt i Clubhouse. Sidelobende har jeg besogt besleegtede
organisationer i Vancouver, der havde fokus pa hjemleshed og stofmisbrug. I den
forbindelse opdagede jeg, at nogle medlemmer var forbundet til mere end en orga-
nisation, som desuden havde fokus pa at behandle andre problemer end psykisk
sygdom. Selvom "dual issues’ i sig selv ikke er atiklens overordnede fokus, er det
som tidligere beskrevet alligevel en del af Clubhouse’s udfordringer. I en dansk
kontekst problematiseres de manglende interaktionsflader mellem psykiatrien og
misbrugsbehandlingen, hvilket forer til at de to omrader ikke ved, hvem der har
ansvaret for at behandle (Johansen, 2018: 126). Det samme gor sig geeldende i ar-
tiklens empiriske kontekst. Clubhouse ma forstas som en decentraliseret stotte
til psykiatrisk behandling og er altsa ikke placeret i selve psykiatrien. Snarere er
Clubhouse-strukturen mere sammenlignelig med anden peer-stotte sdsom mis-
brugsbehandlingen TurningPoint i Vancouver. Disse to organisationer henviser
medlemmer og klienter imellem hinanden, hvilket medferer, at det er op til det
enkelte individ at bestemme, hvor det horer til. Bdde disse forteellinger og denne
artikel illustrerer saledes noget om, hvordan patienter geres til medakterer og
dermed pélaegges et stort ansvar for deres bedring (se desuden Bjerge & Nielsen,
2014). Personalet i Clubhouse forventes, ud fra en peer-tankegang, at kunne de-
monstrere, at de har taget ansvar for deres psykiske bedring, hvorefter medlem-
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merne forventes at tage ved leere heraf. Det betyder dog ikke, at forventningen til
personalet er nedskrevet eller italesat. Som jeg senere skal uddybe analytisk ved
hjeelp af en foucauldiansk tradition, er det netop ved at se pd menneskelig adfaerd;
hvad vi skjuler og hvad vi viser, at de egentlige strukturelle forventninger til men-
nesket kommer til syne. Artiklen giver saledes indblik i, hvad der forventes af et
menneske med psykisk sygdom, for at vedkommende kan siges at have gennem-

gdet recovery.

Formal

Med udgangspunkt i baggrundslitteraturen analyserer denne artikel, hvordan
personalet i Clubhouse til daglig besidder og demonstrerer en dobbelt rolle af
pa den ene side at veere relaterbar og “lige” med medlemmet, fordi begge par-
ter lider af psykisk sygdom. P4 den anden side foler personalet, at de skal veere
forskellig fra medlemmet, fordi den ansatte forventes at veere i kontrol over sin
egen psykiske sygdom. Artiklen har saledes til formal at belyse, at Clubhouse’s
intention om at benytte peer-forbilleder til at opna recovery, hvor relatérbarheden
mellem ansat og medlem ma veere lighedsskabende, bliver udfordret i den prak-
tiske virkelighed, hvori dette skal finde sted. Argumentet er saledes, at persona-
let, for at kunne beholde sin position som den ‘guidende’, fremstiller sig selv som
vaerende upavirket af deres sygdomme. Dette demonstrerer et urealistisk billede
af, hvad det vil sige at have gennemgéet recovery. Snarere end at demonstrere
hvilke udfordringer personalet selv lever med, holder de udfordringerne skjult.
Argumentet er, at denne handling udvisker det lighedsskabende perspektiv, som
er i den peer-tanke, der indledningsvist blev beskrevet af Ethan, hvor medlemmet
altsd kan spejle sig i den ansattes udfordringer. Forskellen mellem de ansatte og
medlemmerne er dermed ikke, om de er syge eller ej, men snarere et udtryk for at
nogen evner recovery, og andre ikke gor. Risikoen er, at drsagen til og ansvaret for
dette bliver placeret indeni det individ, der ikke gennemgar recovery pa det for-
skennede niveau og ikke kommer tilbage i samfundet. En yderligere konsekvens
kan veere, at bade medlemmer og personale accepterer denne forklaring og derfor
ikke stiller spergsmalstegn ved, hvorfor mange er medlemmer i 15-30 &r. Det kan
betyde, at de andre problematikker, der ligeledes kunne leegge til grund for de
lange medlemsskaber (hjemleoshed, dobbeltdiagnoser og social ulighed), ikke bli-

ver lost, fordi de ikke forstas som en afgerende del af arsagen til problemet.
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Metode

Feltarbejdet bygger serligt pa deltagerobservation og 31 bandede interviews,
hvoraf 14 er med medlemmer, og 11 er med personale. De resterende 6 er med to
"brugere”, der aktivt havde fravalgt et medlemskab i Clubhouse til fordel for orga-
nisationer, der fokuserede pa misbrugsbehandling. Hvor de fleste interviews er pa
omkring en times varighed, leber interviewene mellem 20 minutter og 2,5 timer.
Derudover har deltagerobservationen i Clubhouse givet anledning til adskillige
ikke-bdndede samtaler med medlemmer, som ofte var reaktioner pa begivenheder
indenfor organisationen.

Jeg har ikke interageret med medlemmerne udenfor Clubhouse. Dette har til
gengeeld veeret muligt med de to deltagere, der valgte at sta udenfor organisatio-
nen. Med disse har jeg deltaget i kommunale initiativer, herunder en raekke mo-
der (eksempelvis “Belonging Matters” og “"Minimum Wage Discussion”), hjem-
mebesog, walk-alongs og et Comedy Show med fokus p& mental sundhed kaldet
”"Heavy Mental”. Dette har givet mig et indblik i nogle af de tiltag der - snarere
end psykisk sygdom - karakteriserer og kritiserer samfundsmaessige problemstil-

linger som eksempelvis social ulighed.

Praesentation af informanter

De informanter, som artiklen omhandler, er alle diagnosticeret med psykisk syg-
dom. Hvor det for de ansatte er psykisk sygdom, der er hovedproblemet, har dele
af medlemmerne ligeledes veeret konfronteret med hjemleoshed og/eller stofmis-
brug. I et forsog pa at opbygge tillid har jeg i Clubhouse ladet informanterne kom-
me til mig snarere end omvendt. Jeg selv og mit projekt blev preesenteret for per-
sonale og medlemmer i feltarbejdets forste dage, hvorefter jeg begyndte at arbejde
med medlemmer og personale i kekkenet. Efter et par uger efterspurgte individer
fra begge grupper at atholde interviews, og om de métte “forteelle deres historie”.
Sterstedelen af informanterne i dette studie har derved selv vist interesse i at vaere
med, hvorfor det kun er et par stykker af bade personale og medlemmer, der har
deltaget pa min opfordring. Det betyder naturligvis, at studiet risikerer at blive en
smule ensidigt, da netop de medlemmer og ansatte, der ikke umiddelbart enske-
de at deltage, formodentlig rummer interessante perspektiver. Dette var tilfeeldet
med den ansatte, Christina (der i ovrigt er et pseudonym), som ferst indvilligede
i et interview 3 maneder inde i mit feltarbejde. Under vores interviews var hun
yderst opmaerksom pa ikke at oplyse detaljer, der ville afslore hendes person, hvis
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det drejede sig om ikke at veere i kontrol. Sddanne personlige og mere fortrolige
samtaler med personalet afslorede siledes en analytisk vigtig pointe, nemlig at
personalet skjulte aspekter af dem selv og deres psykiske sygdom for at fremsta
som altid veerende i kontrol.

Analyse

En af preemisserne for en organisation, der som Clubhouse befinder sig indenfor
et paradigme karakteriseret ved recovery (Doyle, 2013: xiv), er, at den benytter sig
af “peer-support”. I dette paradigme har der i vid udstreekning veeret tradition
for, at personalet er tidligere patienter, der har gennemgaet recovery (Rakfeldt et
al.,, 2009: 13). Rationalet er, at tidligere patienter med deres forstehdndsoplevelse
bedre kan forsta, hvad patienter gennemgar (ibid.). At have gennemgaet recovery
ma her forstds anderledes end at veere sygdomsfri. Recovery handler i stedet om
at give mennesker med "alvorlig psykisk sygdom” muligheden for, og retten til,
at kunne genskabe et meningsfuldt og produktivt liv (ibid.: 3). Det er ydermere
en mulighed, der kan ses som et tvesegget sveerd, fordi der med muligheden for
at kunne genskabe et meningsfuldt og produktivt liv, selvom man lider af psykisk
sygdom, felger en forventning og et krav om at gere det. Den medicinske sociolog
Nikolas Rose beskriver, hvordan muligheden for at arbejde med og udvikle pa,
"’selvet’ bade giver alle mulige rettigheder og privilegier” men samtidig bringer “adskil-
lelse, byrder, og trives pd angsten og skuffelsen som den genererer gennem egne lofter”
(Rose, 1996: 3).

Det er Clubhouse’s erkleederede formal at “eliminere stigma omkring psykisk syg-
dom”, og det ensker dertil at hjeelpe medlemmer med at “genskabe deres liv igennem
et stottende miljo, der fokuserer pd den enkeltes styrker og talenter fremfor sygdom” (Pat-
hways Clubhouse, 2018). “Afstigmatisering” er ligeledes fokus for the American
Psychiatric Association, der uddyber at “psykisk sygdom ikke er noget at skamme sig
over. Det er et medicinsk problem pi lige fod med hjertesygdomme o0g diabetes” (American
Psychiatric Association, 2018). Saledes henter afstigmatiseringen hjemmel i biolo-
gien. Sociolog Anthony Giddens har blandt andre beskrevet, hvordan “galskab”
med moderniteten blev medikaliseret til at vaere psykisk sygdom. Med afsat i
kroppens biologi bliver alle mennesker sarbare overfor det biologiske faenomen
“psykisk sygdom” (Giddens, 1991: 159). Ifelge Giddens er vi séledes ikke ansvar-
lige for at fa sygdommen, fordi en sygdom kan “angribe os alle” (ibid.). Jeg skal i
denne artikel ikke gd ind i en dybere analyse af neurologiske forstaelsesrammer af
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psykisk sygdom (jf. Rose & Abi-Rached, 2013; Rose, 2018), og jeg skal heller ikke er-
kleere mig hverken enig eller uenig deri. Jeg peger i stedet pa, at hvis et problem er
karakteriseret som biologisk, ma alle, der er underlagt denne biologi, konfronteres
med problemet pa lige fod. Dette har en praktisk foranstaltning, hvor alle, der er
diagnosticeret med psykisk sygdom, i udgangspunktet ma veere forbundet af en
fysisk og biologisk lighed. Samtidig ma en sadan forbundenhed og lighed forstas
pa et abstrakt plan, der ligger i universaliteten af sygdom (jf. Foucault, 1965: x=xi).
Det kan saledes forstas som lighedsskabende at karakterisere psykisk sygdom
ved biologi, fordi alle dermed pa lige fod kan rammes heraf og derfor ikke til-
skrives skylden for sygdommen. I den empiriske kontekst af Clubhouse har dette
en konkret forankring, idet bade personale og medlemmer er diagnosticeret med
psykisk sygdom. I sin abstrakte form kan man sige, at muligheden for recovery
er lighedsskabende, fordi mennesker med psykisk sygdom gennem processen af
recovery rykker teettere og teettere pa dem, der ikke lider af psykisk sygdom.

Det er tilsyneladende ikke det at veere psykisk syg, der afger, om man kan leve
et produktivt og meningsfuldt” liv, nar de ansatte pa daglig basis demonstrerer,
at de mestrer netop dette pa trods af deres psykiatriske diagnose. Medlemmet kan
altsa spejle sig i, at recovery er muligt. Alligevel peger jeg pa, at medlemmerne har
sveert ved at spejle sig i processen, da personalet netop skjuler egne udfordringer,
hvilket jeg vil belyse i det felgende afsnit.

Personalets dobbelte rolle

Ethan var et eksempel pa en ansat, der selv led af psykisk sygdom. Han var i be-
gyndelsen af 20’erne og havde veeret ansat i tre ar. Han led af angst og depression,
som han stadig var medicineret for. Ethan beskrev personalets rolle pa felgende
vis:

Vores formal her i Clubhouse er at hjeelpe vores klienter med at veere haevet over deres
psykiske sygdom; at arbejde sig forbi de udfordringer, de stir overfor. Jeg har selv
keempet med psykisk sygdom igennem mit liv, og jeg har fundet forskellige mader at
hdndtere det pd. Det meste af vores klientel har ikke leert, hvordan de skal fungere
pd trods af deres psykiske sygdom. Jeg hiber, at jeg ved at veere het, 0g igennem min
erfaring, kan hjeelpe dem til at fi de samme feerdigheder, som jeg hat.

Citatet rummer, at en ansat bruger egen erfaring til at radgive, guide og relatere til
medlemmet. Hvis den ansatte oplever udfordringer med at handtere sin psykiske
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sygdom, kan vedkommende altsd med fordel dele denne oplevelse med medlem-
met for at fremme medlemmets recovery. Dette er dog ikke tilfeeldet. I trad med
Ethan’s citat bliver personalets psykiske sygdom blot et argument for, at de forstar,
hvad medlemmet gar igennem, og altsa ikke noget personale og medlem taler om.
De folgende afsnit praesenterer eksempler pa, at bdde Ethan og andre ansatte be-
skriver, hvordan de skjuler deres udfordringer og ikke gor brug af dem i relation
til medlemmerne. Der er naturligvis mulighed for, at personalet kan have den
slags samtaler med medlemmet pa tomandshand, dog har jeg aldrig observeret
dette i Clubhouse. Nar medlemmer har forklaret, hvordan Clubhouse hjalp med
at fremme deres recovery, fremheevede de hjelp til bolig, feellesskab med andre
medlemmer, struktur i form af daglige rutiner og ganske vist, at personalet var
venligt, men ikke at de videregav egne mestringsstrategier. Personalet udtrykte
generelt manglende tid til at tale med medlemmerne, fordi de udferte de daglige
opgaver og blev derudover fraradet at veere alene med medlemmer af sikkerheds-
maessige grunde. De folgende afsnit vil desuden eksemplificere, hvordan perso-
nalet nedigt vil virke uprofessionelle ved at dele for meget om deres udfordringer.

Jeg har vaeret meget deprimeret og havde nogle selvmordstanker i gir. Det var helt
vildt! Men jeg har det bedre i dag, efter jeg fik snakket om det. (Marcel, medlem)

Marcel sad ved spisebordet omgivet af mennesker, der ikke synes at lade sig pa-
virke seerligt af samtalen. Dette stod i stor kontrast til personalet, der kun talte
pa denne made, nar jeg var alene med dem. Selvom de jeevnligt fortalte, at de var
abne om deres psykiatriske diagnoser, understregede de ogsa, at hverken perso-
nale eller medlemmer kendlte til de detaljer, der blev delt i vores tosomhed. Bade
Ethan og en ansat, Conrad, havde ligeledes fortalt mig om selvmordstanker, men

at disse blev beskrevet som at hore fortiden til. Ethan sagde:

Det gik op for mig, at selvom jeg har haft mange selvmordstanker grundet min de-
pression, har jeg ikke haft dem, siden jeg startede pd medicin. Siden da har det handlet
mere om selvskade end selvmord. Altsd, jeg har ikke villet do, jeg har bare villet veere
skadet.

Pa trods af Ethans udsagn havde han dagen forinden episoden med Marcel udtalt
et modstridende udsagn i et af vores personlige interviews. Pa tidspunktet for
interviewet havde Ethan veeret pa medicin i cirka et ar:

Sidste gang, jeg kan huske, at jeg havde selvmordstanker, er cirka for en maned siden.
Det var det dummeste - det var bare pd grund af vasketej. Jeg havde glemt at leegge
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det i torretumbleren, og sd sendte min hustru mig sidan et skuffet blik. Jeg ordnede
det med det samme, men hendes blik holdte mig vdgen hele natten. Og hele naeste
dag kunne jeg ikke teenkte pd andet end at tage min motorcykel ned af afkerslen til
motorvejen 0g si bare stoppe. Men jeg blev ved med at teenke: det er bare vasketoj,
det er bare vasketoj.

Selvom den episode Ethan beskriver fandt sted under mit feltarbejde, var jeg ikke
klar over det for tre uger efter. I stedet var Ethan sygemeldt med migreene pa tids-
punktet, hvilket, han i vores personlige samtale forklarede, i virkeligheden var en
“mental health day”. Man kan her sperge, hvorfor Ethan ikke forteeller abent om
den mentale sygedag men i stedet pakker det ind i fysisk sygdom? Hvorfor er han
ikke dben om det faktum, at han i denne periode er meget udfordret af sin depres-
sion, eller hvordan han lykkes med at overvinde tankerne? Selvom dette selvfel-
gelig kan have store udfordringer, nar det geelder ansvaret for og beskyttelse af
et menneske, der potentielt er til fare for sig selv, skulle man i et peer-stotte-per-
spektiv synes, at ogsa denne udfordring kunne veere veerdifuld for medlemmet
at dele med den ansatte? Tendensen er desuden at finde pa et mere generelt (og
mindre enerverende) plan, nar det drejer sig om, hvordan ansatte skjuler, at de har
udfordringer med angst:

Igennem mine interviews fortalte alle fire ansatte, at deres folelser af angst var
for overdrevne og sveere at kontrollere til at kunne finde sted i Clubhouse. I den
sammenheng fortalte den ansatte ved navn Christina, at Clubhouse manglede
steder, hvor der kun var adgang for personale. Det var nedvendigt for, at man som

ansat kunne have en reaktion, man ikke kunne vise medlemmerne:

Natasja: Synes du, at det er en generel ting, ndr man arbejder med dette om-
ride, at man er nedt til at kunne beherske sig selv?

Christina: Ja, man er virkelig nodt til at kunne beherske sig selv!

Natasja: Hvoad hvis der var en situation her i Clubhouse, hvor du var ved at

greede eller blev vred. .. ville du sd vaere nodt til at forlade stedet?
Christina: Ja, sd er du nedt til at gd ud pad badeveerelset eller noget i den stil.
Natasja: Er det noget, der sker?

Christina: Det er sket et par gange, ja. I alle de dr jeg har arbejdet her, har jeg ikke
greedt eller mistet temperamentet overfor et medlem. Men jeg har graedt eller mistet
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temperamentet alene, eller ndr jeg har talt med andet personale. Jeg ved ikke, om det

er godt eller okay, men det sker.

En anden ansat, Conrad, havde muligheden for selv at styre sin arbejdsdag lidt
mere, fordi han ofte skulle til moeder udenfor Clubhouse. Han fortalte, at magderne

indimellem var et deekke over, at han havde et angstanfald som ingen matte se:

Nir jeg tager afsted herfra, foler jeg, at jeg fortjener en Oscar, for jeg er ved at do. Jeg
siger "Ah, telefonen ringede lige, og jeg er nodt til at lobe, vi ses senere,” 0g sd stenp-
ler jeg ud. Folk har ingen idé. Enten tager jeg hjem, eller ogsi kerer jeg en tur forst.
I de fleste tilfeelde parkerer jeg bare henne ved storcentret og sidder der i bilen. Jeg er
meget pdapasselig med ikke at parkere for teet pd nogen andre, hvor de ville kunne se
mig. Sd sidder jeg der og venter pd at panikken forsvinder. Nogle gange er jeg nodt til
at tage noget beroligende medicin. Somme tider kommer jeg tilbage og siger, at modet
er overstdet. Jeg vil ikke opfore mig som jeg foler her i Clubhouse. Folk vil teenke:
"Dén ansatte har en virkelig ddrlig dag, og han har sveert ved at kontrollere det.

Ovenstdende empiri udger eksempler pa, hvordan personalet foler, at der er be-
stemt adfeerd, man ikke bor vise i Clubhouse. Selvom Clubhouse ytrer ensker om
abenhed, afstigmatisering og lighed mellem personale og medlem, er der tilsy-
neladende en uoverensstemmelse i mellem gnske og handling. Som en antropo-
logisk kliché kan man fremhaeve vigtigheden af, at se pa forskellen mellem hvad
mennesker gor, og hvad de siger, at de gor. Ikke desto mindre er det meget rele-
vant i dette tilfeelde. Vi opdager, at personalets udsagn, om at bruge egen erfaring
til at fremme medlemmernes recovery, ikke stemmer overens med det, de gor i
praksis. For at vide at personalet faktisk har en erfaring at dele ud af, mad man som
etnograf have en vis fortrolighed med det givne personale. Pointen er, at artiklens
empiri har eksempler pa fire ansatte, som forteeller om deres erfaringer i vores
private samtaler men ikke bruger dem i relation til medlemmet. Artiklen kan sa-
ledes ikke besvare, om samme er geeldende for de resterende tolv ansatte, fordi det
kraever en fortrolighed, jeg kun har haft med de pageeldende fire.

Jeg har belyst, at der i den biologiske forstaelse af psykisk sygdom ligger en im-
plicit idé om lighed, fordi det er noget, der kan ramme alle. Tilmed har jeg peget
pa, at der er en idé om lighed i betragtningen af, at medlemmer kan spejle sig i de
ansatte, der ligesom dem selv er diagnosticeret med psykisk sygdom. Denne mu-
lighed for spejling skal vise, at recovery er muligt, og det skal virke motiverende
for medlemmet. Med afseet i de tre fremlagte eksempler pa ansatte, der skjuler,
at de har udfordringer med deres sygdom, vil jeg argumentere for, at der sker en
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skeevvridning af, hvad det vil sige at leve et meningsfuldt, produktivt og assimi-
leret liv med psykisk sygdom, eller med andre ord: to recover. Skaevvridningen
sker, fordi medlemmet ikke oplever, at livet med psykisk sygdom rummer ud-
fordringer. Fremfor at vise hvordan livet med psykisk sygdom kan indebeere at
vaere nodsaget til at traekke sig fra en situation, at matte forlade organisationen i
situationer med angst, eller at have sveere depressive perioder med oplevelser af
selvmordstanker, fremstar personalet som vaerende relativt ubesvaerede af deres
sygdomme. Personalet viser saledes kun dele af, hvordan recovery fra psykisk
sygdom ser ud, hvilket gor det svaert for medlemmet at spejle sig i. Hvad der
burde veere et spejl, der viste ligheder mellem personale og medlemmer og deres
feelles oplevelse med psykisk sygdom, bliver spejlbilledet nu slerret af, hvad der
ligner forskelle; nemlig at nogen udfordres og mister kontrol med deres sygdom,
og andre ikke gor.

Forventninger til forskennede forbilleder

Man fristes maske til at sporge, hvorfor personalet ikke blot deler deres udfor-
dringer med medlemmet? Foruden at det selvfelgelig kan have en praktisk udfor-
dring, at begge parter er meget besveerede af deres sygdomme pa samme tid, vil
jeg endvidere se naermere pa en mere teoretisk forklaring. I artiklens begyndelse
placerede jeg mig teoretisk i en foucauldiansk tilgang, hvori individet forstas som
et subjekt, der kan regulere sig selv. Jeg har papeget, at individet, for at kunne mod-
tage hjeelp indenfor denne behandlingsstruktur af abne organisationer, frivilligt
ma indga i recovery-behandling. Allerede for behandlingen pabegyndes, rummer
denne behandlingsstruktur, som Clubhouse er placeret i, altsé en forventning om,
atindividet er et selvregulerende subjekt — eller et subjekt, der indvilliger i at vaere
leere selvreguleringens kunst. Ser vi neermere pa, hvordan recovery-paradigmet
forholder sig til subjektets evner til selvregulering, skriver den amerikanske psy-
kolog Patricia Deegan, at et individ, der har gennemgaet recovery, forventes at
have opndet en nyerhvervet forstaelse af sig selv, der indebaerer, at individet kan
navigere og serligt kontrollere sig selv i denne nye tilveerelse (Deegan, 1988). Man
kunne derfor overveje, om arsagen, til at personalet skjuler, at ogsa de oplever ud-
fordringer med at kontrollere sig selv i tilveerelsen som den guidende peer-stotte,
isig selv er en selvregulering for at kunne leve op til deres rolle? I det felgende vil
jeg preesentere, hvordan der er en udtalt forventning til personalets selvkontrol i
dette Clubhouse:
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Dave havde veeret en del af organisationen siden 1984 og havde de sidste mange
ar besiddet positionen som direkter. Ligesom Ethan var han diagnosticeret med
angst og depression, hvilket han fortalte &bent om i Clubhouse. Dave var i be-
gyndelsen af 60’erne og gjorde en dyd ud af at grine med bade medlemmer og
personale. I et interview hvor Dave og jeg talte om, hvordan det fungerede nar

personalet ogsa havde psykisk sygdom, sagde han felgende:

Dave: Jeg siger som regel: ”Same same, but different.”. Jeg har forventninger
til personalet. Vi (personale og medlemmer) er “peers” og partnere. Vi er lige, men pd
nogle punkter er vi ikke lige. Personalet bliver betalt og har bundlinjer, sdsom; hvad
hvis ingen gider at lave frokost den dag? Si selvom vi i Clubhouse taler meget om
lighed, er vi ikke lige. Det betyder ikke, at de ansatte ikke har en psykisk sygdom eller
mentale udfordringer, men om hvordan man, ndr man arbejder her, er nodt til at vaere
anderledes. Nogle medlemmer kan mdske ikke lide andre medlemmer, og si behover
de ikke at interagere med hinanden. Der er ogsd nogle af medlemmerne, som jeg ikke
kan lide, men jeg er nadt til at interagere med dem, for det er mit job. De behover bare
ikke at vide, at jeg ikke kan lide dem.

Natasja: Handler det om, at man skal kunne skjule, hvad man foler?

Dave: Ja, jeg skjuler, hvad jeg foler!

Natasja: Og det taenker du, at personalet skal?

Dave: Absolut, for hvis du udtrykker, hvad du foler overfor medlemmer, bli-

ver det automatisk den service, de fir, 0g sadan skal det ikke veere. Jeg synes ikke, at
man skal skjule, hvad man foler hele tiden, men jeg synes man skal udtrykke det til
bestemte mennesker 0g pd en mide, der stadig er respektfuld.

Forventningen til, at personalet er i stand til at regulere sig selv, italesaettes sale-
des i interviewet med Dave. Derudover beskriver Ethan, at der er en dobbelthed i
personalets rolle, nar den ogsa indebeerer at guide og vejlede medlemmer mod re-
covery. Hvor personalets psykiske sygdom danner grundlaget for en lighed mel-
lem personale og medlem, konnoterer personalets mulighed for at rette og vejlede
medlemmer en forskel mellem de to. Ethan forklarer folgende:

Det er samtidigt personalets funktion at agere dommere i Clubhouse, fordi mennesker
med psykisk sygdom, jeg selv inklusiv, ikke har de bedste filtre. De bliver derfor nodt
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til at fi det at vide, nir de siger eller gor noget, der virkelig er upassende, og det er

personalets job.

Det er her vigtigt at papege, at personalets guidende position ikke er givet ved de-
res titel alene. Det er med andre ord ikke blot fordi, man er personale, at man har
mulighed for at guide og rette pa medlemmer. I Clubhouse bruger Ethan sin erfa-
ring til at guide og relatere til medlemmer, men han har kun en sddan autoritet,
sa leenge han selv lever op til kravene om at kunne handtere sig selv. Med andre
ord kan man sige, at det er, hvis en ansat selv lever op til den givne standard for
selvkontrol, at vedkommende har mulighed for at statuere det gode eksempel (jf.
ogsa Foucault, 1985: 25-27).

I forleengelse af artiklens analytiske afseet i forstaelsen af individet som det
selvregulerende subjekt vil jeg igen fremhaeve en foucauldiansk tilgang. I andet
bind af Seksualitetens Historie: Brugen af Nydelserne beskriver Foucault, hvordan den
geeldende standard for opfersel (‘standard of conduct’) ikke blot ma forstds som
doktriner eller udtalte retningslinjer (Foucault, 1985: 25). Det er en standard, som
individet ma forholde sig til, og op imod hvilken han/hun ma demme sig selv
som enten veerende i overensstemmelse med eller veerende “syg, gal, eller kriminel”
i forhold til (ibid.: 7). Standarder for opfersel er derfor at finde i “individers faktiske
adfeerd i relation til de regler og veerdier, der er dem anbefalet” (ibid.: 25). Sa nar denne
artikel undrer sig over, hvorfor personalet ikke bruger deres erfaring med udfor-
dringer ved psykisk sygdom til at relatere til medlemmer og til at demonstrere,
hvorledes disse udfordringer er en del af livet med psykisk sygdom, finder vi ikke
nedvendigvis svaret i doktrin eller i udtalte retningslinjer. Med andre ord star det
altsd ingen steder skrevet, at man som ansat ikke ma vere besveeret af sin syg-
dom. Alligevel viser materialet, at personalet oplever udfordringer ved og arbej-
der hardt pa at skjule deres udfordringer. For at undersoge hvorfor ma vi altsa lede
efter svaret i personalets selvregulerende adfeerd. Et individ kan leve mere eller
mindre i overensstemmelse med en given standard for opfersel, og hvis vedkom-
mende betragter sig selv som “en arving” til denne standard, kan vedkommende
"vise troskab hertil, ved at tilbyde sig selv som et eksempel”. Individet kan saledes for-
soge at give sit personlige liv en form, der er i perfekt overensstemmelse med stan-
dardens kriterier for, hvad der ma forstds som et moralsk — og dermed godt - liv
(Foucault, 1985: 27). Felger vi denne logik, ma et individ leve op til en standard for
at kunne guide et individ, der ikke gor. Med andre ord mé en ansat, hvis formal
det er, at demonstrere hvordan man lever et almindeligt, produktivt liv i assimila-
tion med resten af samfundet, altsd kunne demonstrere dette. Udfordringen er, at
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dette fremviste forskennede peer-forbillede skaber et misvisende billede af, hvad
det vil sige at leve med psykisk sygdom.

Accept af manglende reintegration?

Afslutningsvist kunne man fristes til at sperge om og hvordan, dette forskennede
og misvisende forbillede har betydning for medlemmerne? Med andre ord: hvad
er konsekvensen? Dette er et spergsmal, der forfulgte mig under, og leenge efter,
feltarbejdets afslutning. Spergsmalet udsprang af, at de fleste af medlemmerne
enten ikke deltog i de daglige opgaver eller opfyldte den samme specifikke opgave
hver dag, i 5, 10, 20 og 30 ar. I seerdeleshed undrede jeg mig over, hvorfor hver-
ken medlemmer eller ansatte stillede dette spergsmal, men accepterede at den
onskede reintegration ikke lykkedes? En dag, da Ethan og jeg talte om, hvordan
Clubhouse hjalp mennesker igennem recovery og tilbage i samfundet, sagde han:

Ethan: Nir du holder ferie, tager du en pause fra verden. Du holder en pause
fra dine problemer, du beroliger dig selv og giver slip. Nir du kommer tilbage til dit
liv, er det med fornyet energi og et klarere sind. Det er det samme Clubhouse gor. Det
er som en miniferie, hvor man kan slappe af og dygtiggere sig, sd man kan forlade
Clubhouse 0g vende tilbage til verden klar til tage dens udfordringer op.

Natasja: Men hvad sid med de medlemmer, der er her i 20-30 dr?

Ethan: Nogle mennesker har bare brug for det laengere.

Snarere end et henvise til strukturelle problemer som hjemloshed, komplikatio-
ner med at behandle dobbeltdiagnosticerede, skaevvridninger mellem boligpriser
og mindstelen og andre sociogkonomiske forhold, peger Ethan pa individet som
forklaringen pa, at nogle er medlemmer af Clubhouse i 20-30 ar. S nar artiklen
ikke direkte preesenterer data, hvor medlemmer forteeller om ikke at kunne leve
op til den standard for selvkontrol og manglende besvaer med sin sygdom, som
personalet demonstrerer, er netop manglen pa data vigtig. En analyse kan veere,
at medlemmer og ansatte kommer til at acceptere, at mange medlemmer ikke rein-
tegreres i samfundet selv efter mange ar. Jeg har igennem artiklen papeget, at
personalet kan komme til at skaevvride billedet af, hvad det vil sige at have gen-
nemgaet recovery og leve hensigtsmeessigt med psykisk sygdom, nar de gemmer
deres udfordringer for medlemmerne. Jeg har ydermere papeget, at det kan se ud
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som om nogle evner recovery, og andre ikke gor. Med afseet i Ethan’s sidste kom-
mentar understreger jeg en problematisering af, hvorvidt arbejdet med recovery
baseret pa peer-forbilleder giver resultater i form af assimilation og tilbagevenden
til et normalt liv. Personalet foler sig nedsaget til at forskenne deres egen recovery
for at kunne beholde sin guidende rolle. Deres forskennede forbillede kan fa det
til at ligne, at man kan lykkes med recovery og reintegreres i samfundet, hvor-
ved samfundets forhold, normer og rammer ikke behgver at blive eendret. Man
kunne saledes frygte, at skeevvridningen af recovery er medvirkende til, at bade
medlemmer og personale accepterer, at mange medlemmer lever deres liv indeni

organisationen - og forbliver i de samme problemer.

Konklusion

Denne artikel foregar i et Clubhouse, der tror pa, at mennesker med psykisk syg-
dom kan komme til at leve produktive liv pa lige fod med resten af samfundet. Or-
ganisationen placerer sig saledes indenfor et paradigme af recovery. Metoden her-
til bygger pa peer-stotte, hvor mennesker, der selv lider af psykisk sygdom, bruger
deres erfaring til 1) at demonstrere at man kan leve et normalt og produktivt liv
med psykisk sygdom eller med andre ord, at recovery er muligt, og 2) at guide til
hvordan dette lader sig gore. Alligevel praesenterer artiklen en virkelighed, hvor
1) medlemmerne forbliver medlemmer, og hvor det kan diskuteres, om der sker
en fremdrift i form af assimilation eller snarere en accept af problemforhold og
2) hvor personalets - i teorien fordelagtige - baggrund med psykiske problemer i
flere tilfaelde resulterer i det modsatte af abenhed, og ger at personalet har sveert
ved bade at praktisere deres job og opretholde deres position.

Rationalet om, at personalet bedre kan relatere til medlemmet, fordi ogsé per-
sonalet oplever udfordringer ved psykisk sygdom, bliver givetvis praktiseret. Per-
sonalet kan altsa spejle sig i medlemmet, men dette gor sig ikke geeldende den
anden vej, sa leenge medlemmet ikke far at se, at ogsa personalet oplever udfor-
dringer. I peer-support gjemed skulle spejlingen helst foregé séledes, at den, der
endnu ikke har gennemgaet recovery, kan spejle sig i den, der har. Men i denne
empiri undlader personalet i Clubhouse at vise de dele af deres virkelighed, hvor
de fortsat er udfordrede af deres sygdom, hvilket skeevvrider betydningen af,
hvad det vil sige at leve et godt liv med psykisk sygdom. Med andre ord fremviser
personalet altsa en version af sig selv, der er leengere fra medlemmet, end det fak-
tisk er tilfeeldet, hvorved en spejling vanskeliggores. Man kunne derfor overveje,
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om det ville veere gavnligt for Clubhouse og andre peer-stotte-organisationer, at
personalet i hojere grad var abne omkring deres udfordringer med psykisk syg-
dom? Selvom tanken bag peer-stotte allerede har taget et stort skridt imod at mi-
nimere et skel og et hierarki mellem dem, der guider, og dem, der bliver guidet,
ber man overveje, hvorvidt det faktisk er det, der sker i praksis. Artiklen her er et
eksempel pa en virkelighed, der ikke stemmer overens med intentionen, hvorved
den leegger op til at overveje, om samme gor sig geeldende i gvrige peer-support
sammenhenge. Man fristes til at sperge, om Clubhouse og andre lignende foran-
staltninger kommer til at acceptere, at forklaringen er, at nogle mennesker ikke
evner recovery? I accepten af at nogen er medlemmer i 20-30 ar, kan systemets
umiddelbart succesfulde men steerkt forskennede peer-forbilleder lede til den
konklusion, at medlemmerne selv beerer ansvaret for den manglende reintegra-
tion til et assimileret liv. Artiklens teoretiske afsaet pegede pa, at bade “recovery”
og "problem-identiteter” afkreever et individ, der tager ansvar for egen bedring og
reintegration — eller med andre ord, at medlemmet skabes som et selvregulerende
subjekt for at blive i en foucauldiansk terminologi. Nar personalet forskenner de-
res egen recovery og dermed demonstrerer, at samfundets kontekst ikke er en
afgerende faktor, formindskes det rette incitament til at forbedre de forhold, som
ligger udenfor individet. Med andre ord kan personalets forskennelse af sig selv
bidrage til en reproduktion af at behandle individer som problem-identiteter sna-
rere end at se pd, hvilke samfundsmeaessige forhold, der skaber og/eller fastholder
nogle individer og identiteter i problemer. Jeg haber, artiklen kan bidrage til, at
vi ikke ukritisk kommer til at acceptere, at nogle mennesker ikke evner recovery,

uden at vi sperger om hvorfor — eller om arsagen kunne findes udenfor individet?
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Mange aldre i hjemmeplejen fir rigtig meget medicin heriblandt antidepressiv medicin.
Med udgangspunkt i en praksis-teoretisk forskningsmetodologi undersoges sammenhaen-
gen mellem leegemidler og omsorg i modet med hjemmeplejen og sdrbare eldre. I artiklen
interesserer jeg mig sdledes for en speciel form for omsorgsarbejde, laegemiddelarbejdet,
udforsket gennem et etnografisk feltarbejde i en kommunal hjemmepleje. Inspireret af Mol
(2008), opstiller jeg to modsatrettede logikker: Farmakologiens logik (eller farmakologik)
o0g leegemiddelomsorgens logik. Jeg arqumenterer for, at udbredelsen af medicin har ret-
tet laegemiddelarbejdet mod farmakologiens generaliserende normer for god leegemiddel-
handtering og at dette er med til at forme den omsorg, der ydes for de aldre. Gennem tre
empiriske eksempler viser jeg, hvordan farmakologikken flytter fokus vaek fra medicinens
sociale effekter, hvordan farmakologikken gor arbejdet med polyfarmaci til et instrumentelt
og reduktionistisk pille-pilleri, og hvordan farmakologikken fremmer et fokus pi god com-
pliance, der skaber akavethed i modet med den aldre, der udviser modstand mod medicin.
Jeg afslutter artiklen med at foresli et hypotetisk alternativ — leegemiddelomsorgens logik
—og argumenterer for gevinsten ved at lade leegemiddelarbejdet styre af en mere dynamisk
og fleksibel tilgang til medicin.
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Pharmacologic and pharmaceutical care: An ethnographic study
of the encounters between vulnerable elders, home care and
medicines

Many elderly people receive a great deal of medication including antidepressants. Based on
a practice-theoretical research methodology, I explore the relations between medicines and
care in encounters with home care personal and vulnerable seniors. In the article, I am thus
interested in a particular kind of care practices, namely pharmaceutical care work, explo-
red through an ethnographic fieldwork in a public home care. Inspired by Annemarie Mol
(2008), 1 set up two opposing logics: The logic of pharmacology (or pharmacologic) and the
logic of pharmaceutical care. I argue that the proliferation of medicines has directed phar-
maceutical care work towards the pharmacologically induced, generalizing norms for good
medication management and that these norms are shaping the care provided for the elderly.
Through three empirical examples, I show how the pharmacologic shifts focus away from
the social effects of medicines, how the pharmacologic makes the work of polypharmacy into
an instrumental and reductionist pill-management and how the pharmacologic promotes
a focus on good compliance that creates awkwardness in the encounters with seniors who
show resistance towards medicines. I conclude the article by proposing a hypothetical alter-
native - the logic of pharmaceutical care - and argue for the benefits of letting pharmaceuti-
cal care work be guided by a more dynamic and flexible approach to medicines.

Introduktion

Medicin er en stor del af hverdagen hos mange danskere og i seerdeleshed blandt
eldre. Blandt de 80+ arige i Danmark far mere end hver tredje over 10 forskellige
preeparater om dagen (Christensen et al.,, 2019) og forbruget af receptpligtig medi-
cin er steget vaesentligt siden midten af 90’erne (Pedersen et al., 2020). Et eksempel
pa en konkret stigning i anvendelse af medicin findes blandt de antidepressive
midler - SSRI'erne (Selective Serotonin Reuptake Inhibitors). I 2019 indleste lige
knap 150.000 danskere over 65 ar en recept pa antidepressiva, hvilket svarer til
13% af den samlede befolkning over 65 (Sundhedsdatastyrelsen, 2020). Forbruget
af antidepressive midler er seerligt hojt blandt de alleraeldste. I et nyt registerstu-
die af udviklingen i leegemiddelforbrug pa danske plejehjem ses, at 51% modtager
antidepressiv behandling 6 méaneder efter indflytning pa plejehjem, og forbruget
stiger, saledes at der 3 ar efter indflytning er 66%, der far antidepressiv medicin
(Lundby et al., 2020). Leegemidlerne synes altsa at spille en seerlig rolle i eldreple-
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jen i relation til celdres mentale sundhed (Midlov et al., 2014; Wiese, 2011). Samti-
dig har udbredelsen af antidepressiva skabt grobund for voldsom debat, der ofte
tager udgangspunkt i kontroverser omkring medicinens (farmakologiske) effekter
og sikkerhed. Pa den ene side argumenteres for, at depression i en sen alder er
underdiagnosticeret og underbehandlet, og at medicinen hermed er berettiget, ja
maske ligefrem underanvendt (Wiese, 2011; Wilkinson et al., 2018). Pa den anden
side papeges, at medicinens effekt pa behandling af depression er tvivlsom szrlig
blandt de eeldre, hvor risikoen for negative felgevirkninger (fx svimmelhed, fald
og indleeggelser) samtidig er sterre (Hickie, 2011; Lundby et al., 2020; Rosholm et
al,, 2002). I den kritiske samfundsvidenskabelige litteratur anses udbredelsen af
antidepressiv medicin ofte som et eksempel pa (bio)medikalisering, hvor (sociale)
tilstande som depression i stigende grad forstas som afgreensede sygdomsentite-
ter, hvis arsag skal findes og behandles i individers biologi (Clarke et al., 2003; Ro-
senberg, 2006). Antidepressiva i den forstand passer ind i biomedicinens “magic
bullet model”, hvor sygdomme reduceres til malbare fejl (fx et for lavt niveau af
transmitterstoffer i hjernen), og hvor lesningen skal findes i specifikke kemiske og
biologiske stoffer, der kan udbedre denne fejl (fx ved at haemme genoptagelsen af
transmitterstoffer og dermed oge koncentrationen af stofferne i hjernecellesynap-
serne). Begrebet farmaceutikalisering reekker dog udover forandringer i forstael-
sen af sociale tilstande som medicinske entiteter til ogsa at inkludere forandringer
i markedskreefter, saerligt leegemiddelindustriens massive vakst, i styringen af
disse kreefter fra et neoliberalt perspektiv og i forbrugeradfeerd og distribuering
af viden fra professioner til leegmand (Abraham, 2010; Gabe et al., 2015). Farma-
ceutikaliseringslitteraturen beskeeftiger sig altsa i hoj grad med globale, historiske
forandringer i forstaelser af sygdom og tager ofte udgangspunkt i Foucauldianske
analyser af magt og (selv)styring (Bell and Figert, 2012).

I denne artikel anvender jeg et helt tredje syn pa forbruget af antidepressiva
med udgangspunkt i en praksis-teoretisk forskningsmetodologi (Mol, 2002; Mol
et al.,, 2010; Will, 2017). Jeg interesserer mig nemlig for, hvad medicinen gor i spe-
cifikke moder mellem eldre, deres parerende og sundhedsprofessionelle. Med
denne tilgang forsoger jeg at tage afstand fra de meget kritiske, reduktionistiske
studier, der ofte tilgar leegemidler som generelt problematiske og ildesete, og en-
sker i stedet at fokusere pa, hvordan specifikke konstellationer, hvor laeegemidler
indgar som akter, bade fremmer og haemmer omsorgsarbejde. Teoretisk anses
antidepressiv medicin i denne artikel som en omsorgsteknologi — en materiel “ting”,
der yder pleje i relation til personer, der har behov for seerlig omsorg (Hasse and
Wallace, 2014: 84). Samtidig teenkes laegemidlerne ikke som passive vaerdineutrale
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objekter men derimod som entiteter, der, i samspil med mennesker, har sociale liv
og rummer kapacitet til at skabe forandring i forstaelser og oplevelser af sund-
hed og sygdom, kroppe og subjektivitet (Collin, 2016; Hardon and Sanabria, 2017;
Whyte et al., 2002). Med andre ord - medicinens tilstedeveerelse gor noget ved
maden, vi opfatter os selv og hinanden p4, ved vores handlemenstre og ved vo-
res relationer. Hasse og Wallace bruger begrebet kulturokologi til at pege pa den
evigt foranderlige helhed af relationer (mellem mennesker og mellem mennesker
og teknologier), som omsorgsteknologier nedvendigvis er en del af for at virke.
For at forstd teknologiernes betydning i praksis er det derfor ikke nok at forsta
teknologien, man ma ogsa forsta de komplekse relationelle konstellationer, som
teknologierne indgéar i (Hasse and Wallace, 2014).

Ved at anleegge dette relationelle blik pa antidepressiva i eeldreplejen flyttes
fokus fra de (i biomedicinens forstand) rationelle arsager til over/underforbrug,
og soger i stedet mod at forsta hvilke betydninger udbredelsen af antidepressiva
har, for det omsorgsarbejde hjemmeplejen yder i mgdet med den aldre borger.
Omsorgsarbejdet (pa engelsk care practices) skal her forstas som det praktiske ar-
bejde, der ligger i at drage omsorg for et andet menneske i en konkret situation
og behandles i artiklen bade som empirisk og analytisk objekt (Mol et al., 2010)2. I
artiklen interesserer jeg mig saledes for en speciel form for omsorgsarbejde, laege-
middelarbejdet, udforsket gennem et etnografisk feltarbejde i en kommunal hjem-
mepleje i en forstad til Kebenhavn. Inspireret af Mol (2008) opstiller jeg i artiklen
to modsatrettede logikker: Farmakologiens logik og leegemiddelomsorgens logik.
Jeg argumenterer for, at udbredelsen af medicin har rettet leegemiddelarbejdet
mod farmakologiens generaliserende normer for god leegemiddelhandtering, og
at dette er med til at forme den omsorg, der ydes for de eldre. Gennem feltarbejdet
observerede jeg, hvordan leegemidlerne gentagne gange pavirkede relationerne
mellem sarbare aldre og hjemmeplejen. I det folgende beskriver jeg disse pavirk-
ninger gennem tre empiriske eksempler, der omhandler; sociale effekter, pille-
pilleri, og akavede moder.

Farmakologiens logik versus leegemiddelomsorgens

logik

I denne artikel anvendes termen farmakologiens logik — eller farmakologik — til at
papege, hvordan en serlig logik former de rationaler, der er pa spil i hjemmeple-
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jens arbejde med medicin og hermed ogsa omsorgsarbejdet. Farmakologikken er
baseret pa farmakologiens grundprincipper for korrekt og sikker medicinhand-
tering og er i den forstand den biomedicinske, rationelle tilgang til god leegemid-
delpraksis styret af en seerlig forestilling om, hvordan leegemidler anvendes bedst
muligt i heenderne pa sundhedsprofessionelle og patienter. I Danmark er det Sty-
relsen for Patientsikkerhed, der som den overordnede sundhedsfaglige tilsyns-
myndighed udstikker retningslinjerne for medicinhdndtering i aeldreplejen. Et
oget fokus pa sikker medicinering er opstaet i kelvandet pa en lang reekke sager
om rod i medicinen pa plejehjem og botilbud, der har faet bAde kommunerne og
Styrelsen for Patientsikkerhed til at skeerpe deres tilsyn med medicinarbejdet. En-
kelte sager hvor fejl i medicinhandteringen har fort til dedsfald, heriblandt en sag
hvor en zeldre pa plejehjem i en periode pa 10 dage fik gigtmedicin dagligt i stedet
for en gang om ugen, har vaeret i pressens sogelys og dermed ogsé vaeret med til
at rette en bredere opmeerksomhed pa problemer med medicinhandtering i aeld-
replejen. Det antages desuden, at omkring hvert tiende indlaeggelse i Danmark
skyldes et leegemiddelrelateret problem (Sendergaard et al., 2006).

Kort fortalt foreskriver retningslinjerne for korrekt og sikker medicinhandte-
ring, hvordan medarbejderen i sundheds- og socialsektoren pa systematisk vis,
skal sikre at det rigtige medicin gives til den rigtige borger, i den rette dosis, pa
den rigtige made, pa det rette tidspunkt, i den rette form (Styrelsen for Patient-
sikkerhed, 2019). Denne politiske vaerdisaetning for god laegemiddelbehandling
bliver i praksis styrende for hjemmeplejens arbejde med medicin (se ogsa Lau,
2020). Med andre ord udger dette seerlige blik pa medicin (som beskrives naer-
mere i det folgende) en seerlig losningsmodel (Johncke et al., 2004) for problemer
der opstéar i medet mellem hjemmeplejen og den aeldre borger. Lasningsmodellen
baseres pa en seerlig rationalitet i forhold til, hvad god medicineringspraksis er —
bade hvornar medicin med rette kan anvendes, og hvordan den ber handteres i de
eeldres liv. Farmakologikken er herved med til at preege den relationelle omsorg,
da den bliver styrende for moder mellem borgere og hjemmepleje, der omhandler
medicin.

Med denne artikel ensker jeg at foresla et alternativ til farmakologik i modet
mellem borgere og hjemmepleje - en mere dynamisk logi styret af lokale, situatio-
nelle forstdelser af omsorg, der tilstraeber at gore medicinanvendelsen menings-
fuld i det specifikke mode med den enkelte celdre borger. Inspireret af Annemarie
Mols kendte veerk, The Logic of Care — Health and the Problem of Patient Choice
(2008), foreslar jeg laegemiddelomsorgens logik som dette alternativ. I Mols arbejde
sammenlignes to mader at anskue og praktisere forholdet mellem patient og
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sundhedsveesen; henholdsvis valgfrihedens logik (logic of choice) og omsorgens
logik (logic of care). Valgfrihedens logik repraesenterer idealet om det individuelle
frie valg og tendensen til at lade dette ideal veere styrende for modet med pa-
tienten i mange sammenhenge pa tveers af sundhedssektoren med negleord som
brugerinddragelse, feelles beslutningstagen og egenomsorg. Mol kritiserer denne
tilgang for at leegge unedigt ansvar pa (ofte skrebelige) patienter pa baggrund af
en indlejret streeben efter det “normale” (sunde) liv. Gennem empiriske eksempler
fra diabetesbehandling viser hun, hvordan valgfrihedens logik er baseret pa en
forestilling om sygdom og behandling som linezere forleb og valg som afgraen-
sede i tid og rum. Alternativet, omsorgens logik, repreesenterer en pragmatisk
tilgang til livet med sygdom med alle de uventede oplevelser og erfaringer, der
folger med. I omsorgens logik er malet ikke at treeffe valg men at eksperimentere,
erfare og handle i hverdagen for at imedekomme de mange uforudsigeligheder,
som ofte folger med livet med kronisk sygdom. I forleengelse af Mol foreslar jeg
leegemiddelomsorgens logik, hvor leegemiddelhandtering ikke betinges af farmakolo-
giske rationaler for god og darlig praksis men derimod af, hvad der giver mening
for den enkelte her og nu. I legemiddelomsorgens logik er malet ikke udelukkende
at fa den rigtige medicin givet og indtaget korrekt, men derimod at sikre at den
eeldre oplever, at medicinen skaber mening, og at modet mellem hjemmepleje og
den eeldre antager en form, hvor denne mening (eller mangel pa samme) kan un-
dersoges, erfares og formidles. Fokus er siledes ikke pa medicinen per se men
pa relationerne mellem leegemidlerne, hjemmeplejen og de zldre, og pa hvordan
disse relationer lobende aendrer sig, i takt med at konteksten omkring den enkelte

borger og hjemmeplejen eendrer sig.

Metodiske aspekter

Det etnografiske feltarbejde

Artiklen er en del af en postdoc forankret ved Center for Forskning og Uddannel-
se i Almen Praksis ved Kebenhavns Universitet og er finansieret af Velux Fondens
pulje om eldre og medicin. Empirien til artiklen kommer fra et feltarbejde i en
kommunal hjemmepleje spredt over perioden april 2019 til februar 2020. Feltarbej-
det udgik fra hjemmeplejens kontorer, hvor jeg medte ind med de ansatte om mor-

genen og var med til morgenmedet i en af de fire omradegrupper. Maderne gav
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anledning til at here, hvad der rorte sig i personalegruppen og blandt borgerne?®.
Det var ofte ved disse mader, at det blev neevnt, hvis der var opstaet seerlige situa-
tioner i hjemmene, som kollegaerne havde brug for at spare med hinanden. Det
var desuden her, at overlevering mellem hjemmepleje og hjemmesygepleje fandt
sted. Hjemmeplejen, der bestar af social- og sundhedshjeelpere samt ufagleerte,
tager sig primeert af personlig pleje, sasom hjeelp til vask eller bad, af- og pakleed-
ning og toiletbesog, samt af praktiske opgaver i hjemmet sdsom rengering, mad-
bestilling og tejvask. Hjemmeplejen udleverer ogsa medicin til borgerne, hvilket
indbefatter at medicinen flyttes fra preepakkede dosisposer eller doseringsaesker
til f.eks. et medicinbaeger eller kop, hvorfra borgeren selv kan indtage eller fa
hjeelp til at indtage medicinen. Indkeb, levering, opbevaring og dispensering af
medicinen varetages derimod af hjemmesygeplejen, der inkluderer bade sygeple-
jersker og social- og sundhedsassistenter. Det er ogsa hjemmesygeplejen, der har
den primeere kontakt til de praktiserende leeger, selvom alle i hjemmeplejen kan
kommunikere med leegerne gennem det elektroniske omsorgssystem. Mit feltar-
bejde har primeert centreret sig omkring hjemmesygeplejen, men jeg har gennem
ophold i borgernes hjem ogsa observeret hjemmeplejernes arbejde. Gennem sam-
taler med personale i bade hjemme- og hjemmesygepleje rekrutterede jeg i starten
af projektet 11 borgere, som alle var over 60 ar, var tildelt hjemmehjeelp, fik hjeelp
til medicinhandtering og tog antidepressive midler uden dog at have sveere psy-
kiatriske lidelser eller udtalt kognitiv svaekkelse. Jeg har gennem feltarbejdet lo-
bende besogt og interviewet de 11 aeldre i deres hjem og hos fire af borgerne ogsa
parerende (partnere eller voksne barn). Alle 11 borgere samtykkede til deltagelse
ved forste mode, dog matte en efterfolgende melde fra, da han synes, han var for
darlig. Empirien bestar desuden af interviews med 7 praktiserende laeger, hvoraf
4 har en eller flere af de deltagende eldre som patient i deres praksis. Mundt-
ligt samtykke til min deltagelse i hjemmeplejens arbejde var en forudsaetning for
samtlige besog i hjemmene. Ved interviewene blev indhentet bade mundtligt og
skriftligt samtykke og projektet er godkendt af Datatilsynet og hos Videnskabse-
tisk Komité (journalnr. H-19024756).

Sdrbarhed i modet med sveekkede ldre

I Danmark er kommunerne inddelt i fire socialgrupper beregnet pa baggrund af
andelen af borgere uden for arbejdsmarkedet, andelen af borgere med kort uddan-
nelse samt den gennemsnitlige bruttoindkomst i kommunen. Kommunen, hvor
dette projekt har fundet sted, ligger i socialgruppe 4, hvilket ogsa afspejles i em-
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pirien. Udsathed, eller naermere sdrbarhed blev saledes hurtigt en tilstedevaerende
faktor blandt deltagerne til trods for, at det ikke var en del af rekrutteringsstrategi-
en. Sarbarhedstermen anvendes her, fordi den rummer mere end begreberne ud-
sathed eller ulighed i beskrivelsen af de eeldres liv og livsomstendigheder. Gren
og Andersen (2014) har i forseget pa at indfange, hvad sarbarhed i alderdommen
er, inddelt begrebet i seks dimensioner relateret til: kropsligt forfald, udsathed, ulig-
hed, skrobelighed, netvaerk og familie, 0g pleje og kompensation. For samtlige deltagere
i projektet var flere af dimensionerne til stede. Dette gjaldt i seerdeleshed tilstede-
veerelsen af flere kroniske sygdomme (multimorbiditet), misbrug eller hgjt forbrug
af alkohol eller medicin nu eller tidligere i livet, materiel eller skonomisk ulighed
(flere af deltagerne boede f.eks. i kommunale boligbyggerier af ringe stand), be-
graenset socialt- og familicert netveerk og behov for daglig hjeelp til personlig pleje
og praktiske opgaver i hjemmet (hvor sidstnaevnte dog var led i rekrutteringsstra-
tegien). Sarbarhed har ikke veeret behandlet som specifikt tema i feltarbejdet, og
derfor har jeg heller ikke spurgt deltagerne direkte, om de folte sig sarbare (hvil-
ket Gron og Andersen (2014) referer til under dimensionen skrobelighed). Jeg har til
gengeeld spurgt alle, hvordan de har det, og det har i de fleste situationer abnet
op for indsigter i hverdagsliv, der er praeget af sveekkede kroppe, ensomhed, util-
streekkelighed i forhold til hvad man tidligere har kunnet, og til tider ogsa afmagt
og livslede. Det er saledes en seerlig gruppe af eeldre, som dette studie er endt med
at fokusere pa, og det er sandsynligt, at medicinen ville spille en anden (potentielt

mindre udtalt) rolle i madet med aeldre i mindre sarbare situationer.

Etiske overvejelser

Der er flere etiske udfordringer forbundet med at lave feltarbejde blandt eeldre i
sarbare situationer, hvoraf flere har hukommelsesbesvar eller begyndende de-
mens. | feltarbejdet undgik jeg i vid udstreekning personer med udtalt kognitiv
svaekkelse eller demensdiagnoser. Olav, som jeg indleder naeste afsnit med, er her
en undtagelse, da det var Olavs hustru Inge, der var den primeere kontakt. Selvom
der er indhentet mundligt og (om muligt) skriftligt samtykke fra alle borgere, er
det ikke sikkert, at det informerede samtykke reelt er opnaet, da de eeldre kan
glemme eller sammenblande informationer omkring min tilstedevaerelse (se ogsa
Felding and Schwennesen, 2019). For eksempel oplevede jeg flere gange, at den
@ldre troede, at jeg var sygeplejerske og var pa besgg i regi af hjemmeplejen. For at
imedekomme dette gjorde jeg flere gange under min tid i hjemmene opmeerksom
pa, hvorfor jeg var der. Dog var det ikke altid muligt fuldt at forklare hensigten
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med projektet, da forskningsterminologien og indsigter i medicinering ikke altid
var meningsfuldt for den eeldre. Jeg forsikrede mig dog lebende, at deltagerne ac-
cepterede min tilstedeveerelse. Alle var glade for mine besog, for vores samtaler
og for at kunne bidrage med indsigter fra deres liv og hverdag. Alle besog sluttede
af med forespergsel om at vende retur, og alle foresporgsler blev imgdekommet
og veerdsat. For at sikre anonymisering er samtlige deltagere i projektet tildelt

pseudonymer.

Sociale effekter

Olav pa 89 bor sammen med sin kone Inge i et etplans murstenshus for enden af
en lukket vej. Olav har selv bygget huset tilbage i 73, og Inge viser stolt hjemmet
og alle minderne frem. Olav har haft et aktivt erhvervsliv, der involverede et utal
af firmamiddage, og Inge, der var hjemmegaende, elskede at veere veert for de
danske og udenlandske gaester. Nu er hjemmet for det meste stille. Olav holder
til i det bagerste vaerelse, hvor han sover pa sofaen og opholder sig det meste af
dagen. Om natten heender det ofte, at han vandrer hvilelost rundt i det morke hus.
Olav lider af Alzheimers demens og far episoder af angst og delir. Det sker ogsa,
at han forlader hjemmet, ofte om natten, og han er flere gange blevet indlagt efter
fald forbundet med disse nattevandringer. Han har veeret i rehabilitering og ogsa
en enkelt gang i aflastning pa det lokale plejecenter, men opholdene har veeret
preeget af uro og angst. "Han troede, han var i faengsel. Han var sd bange, sd angst for at
veere der” forteeller Inge med sorg i stemmen. Olav er heller ikke glad for de mange
mennesker, der kommer i hjemmet for at yde pleje, og han kan blive opfarende og
vred. Det havde veeret under optrapning leenge, men en dag gik det helt galt, da
Olav truede hjemmeplejen med en gkse, fordi han troede, at de var traengt ulov-
ligt ind i hans hus. Familien og hjemmeplejen henvendte sig i samrad til Olavs
praktiserende laege, der udskrev antidepressiva for at ”fa Olav til at falde ned”. I et
interview med den praktiserende leege taler vi om, hvordan det kommer sa vidt,
og leegen beskriver kompleksiteten omkring hjemmeplejen, der gerne vil gore de-
res arbejde godt, men som har begreensede ressourcer, og situationen i hjemmet,
der kraever seerlig forstaelse og fleksibilitet: “De [hjemmeplejen og familien] bliver jo
magteslose. Fordi, jamen, hvad skal vi sd gore? Det [den antidepressive medicin] var sddan
lidt deres sidste hib — for at passe patienten, ikke.” Samtidig er leegen ogsé klar over,
at Olav kreever et seerligt tag, som ikke alle maske er opmeerksomme pa eller har
ressourcer til at hdndtere. Som leegen siger: "Hans arbejde var alt for ham, si det er
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det, han vil tale om nu. [...] Hvis man bare giver ham tid til lige at forteelle om det, si er
det fint nok, sd falder han ned. Men hvis man stopper ham, sd bliver han jo vred, fordi man
stopper hans forteelling.”

I farmakologiens logik er leegemidler til for at lose et mere eller mindre vel-
kendt og defineret biologisk problem. Antidepressiva bliver udskrevet for at oge
meengden af signalstoffer i hjernen (seerligt serotonin og noradrenalin), og hermed
modvirke den ubalance man, i den (her forsimplede) biomedicinske forstaelse af
tilstanden, mener er arsagen til depressive symptomer. Diskussionen af, hvorvidt
denne arsagsforklaring er tilstreekkelig, er spaendende, men raekker ud over den-
ne artikels formal. Hvad eksemplet med Olav derimod viser, er, at effekterne af
medicinen flyder langt ud over Olavs hjerne og krop. I praksis skaber medicinen
muligheden for at holde Olav hjemme i en tilstand, hvor bade Inge og hjemmeple-
jen kan vaere omkring og sikre, at Olav og hjemmet bliver passet. Medicinen stop-
per Olavs nattevandringer, sa Inge er bedre i stand til at passe pa ham og undgar
de voldsomme episoder med indlaeggelser, og medicinen deemper Olavs angst og
agitation, saledes at hjemmeplejen trygt kan komme i hjemmet og udfere opgaver
for bade Inge og Olav. Effekten er altsa ikke begreenset til det, der star pa indlegs-
sedlen, og som var malbart i de kliniske studier inden leegemidlet blev markeds-
fort. Tveertimod skal effekten her forstds som en kompleks interaktion mellem de
mange aktorer til stede i Olavs liv. Som Hardon og Sanabria (2017) skriver i deres
review af antropologiske studier af laegemidler: “Indeed, pharmaceutical actions
continue to be actualized, modified, and reactualized in care settings.” (123) I mo-
det mellem hjemmet og hjemmeplejen er det altsa ikke nok at forstd de antide-
pressive midlers effekt i Olavs krop — for effekterne reekker ud over det stabile,
afgreensede og malbare og kan med fordel taeenkes som sociale (Whyte et al., 2002:
35). Sociale effekter pavirker sociale relationer, hvilket, som Whyte, van der Geest
og Hardon papeger, kan veere med til at forklare, hvorfor nogle behandlinger efter
noget tid bliver automatiserede eller “instinktive”. Hvorimod leegemiddelforsk-
ningen er underlagt stramme krav til fokus pa leegemidlers effekt, geelder andre
normer, nar leegemidlerne forst er ude og virke i praksis. Der er f.eks. ikke spe-
cifikke krav til, at laegemiddelbrugeren skal indrapportere effekter af medicinen,
ligesom hverken leegen eller hjemmeplejen nodvendigvis er opmeerksomme pa,
om medicinen faktisk virker efter hensigten. Det er ofte kun, hvis medicinen ab-
solut ingen effekt har (fx hvis smerterne eller feberen vedbliver), at man far gjnene
op for alternativer. I praksis anvendes meget medicin uden bevidst reesonnement,
men hvor forbruget i stedet baseres pa vaner: “People are acting in ways that make
sense to them, because they make sense to others. That sense is about exerting control, sho-
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wing care, doing what is considered best” (Whyte et al.,, 2002: 36). Dette kan forklare,
hvorfor sa mange eeldre far udskrevet antidepressiva, uden at den biomedicinske
effekt er fuld dokumenteret. I tilfeeldet med Olav er medicinens evne til at holde
sammen pa hjemmet arsag nok til at legitimere dens brug.

Problemet opstar, nar medicinen potentielt kan gore skade. For eksempel er en
almindelig bivirkning ved SSRI'er svimmelhed og kraftesleshed, hvilket for en
mand som Olav potentielt kan gge risikoen for alvorlige fald. Den subtile legiti-
mering af medicinens sociale effekter ma derfor ses i lyset af de alternativer, der
kunne vare til medicin og som italeseettes af laegen i interviewet. Olav oplever qua
sin demens udtalt frustration, hvilket kommer til udtryk gennem vredesudbrud
og til tider ogsa direkte trusler. Han kan ligefrem blive voldelig, hvis han bliver
utryg (som var tilfeeldet med gksen). Men denne tilstand kan beroliges, hvis man
giver ham tid. Tid til at fortaelle om de minder, der sidder fast i hukommelsen. Tid
til at give ham en stemme og fa ham til at fele sig anerkendt. Udfordringen opstar,
fordi hjemmeplejen, af strukturelle arsager, ikke har den tid, der er nedvendig for
at gore Olav tryg. Nar det hver dag er nye mennesker, der kommer i hjemmet, og
nar der kun er indregnet en halv time til at stovsuge og serge for personlig pleje
og morgenmad, sa er der ikke tid til at seette sig ned og lytte til Olavs gentagne
forteelling om hans forretningsrejser i Asien, og til at forsta at denne forteelling er
vigtig for Olavs oplevelse af at blive set og hert i relationen til de fremmede, der
kommer i hans hjem, og hvis hensigter han ikke altid forstar. Farmakologikken
tager fokus veek fra alternativer til medicin og foreskriver i stedet leegemidlerne
som en legitim lgsning pa problemer, der méaske med fordel kunne veere lost pa

anden vis.

Pille-pilleri

"Dgren er dben”, raber Carl fra stolen i stuen. Sygeplejersken gar ud i kekkenet
og forseger at skabe sig overblik over medicinen. Der er meget. Medicineeskerne
ligger i poser pa gulvet og i bunker pa det runde bord, der engang fungerede
som spisebord, men som nu er udelukkende dedikeret til medicin. Carl kommer
gangbesveeret ud til os og finder en pose med apotekets logo — ”"Det er det nyeste”
siger han og smider uden synderlig interesse posen pa bordet. Sygeplejersken er
hos Carl for at dosere hans medicin. Medicinen skal flyttes fra fabriksaeskerne og
over i sakaldte doseringseesker, der indeholder et etui per dag. Hvert plastiketui
er meerket med morgen, middag, aften, nat, hvilket gor det nemt for hjemmehjeel-
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perne og for Carl selv at sorge for, at han far de rigtige piller pa det rigtige tids-
punkt af dagen. Carl far 34 tabletter hver dag, flest om morgenen, og de mange
forskellige behandlinger gor arbejdet med medicinen komplekst. Sygeplejersken
havde allerede veeret i gang dagen for men matte stoppe, da der manglede piller til
de sidste dage. Nu har Carl faet hentet det sidste medicin pa apoteket, sa sygeple-
jersken kan feerdiggere doseringen. Hun seetter sig ved bordet og gar i gang. Carl
trisser, stottende til rollatoren, ind i stuen igen og seetter sig tilbage i stolen med et
smertende suk. Sygeplejersken bruger over en time pa at fa medicinen pa plads.
Det er ved at veere sent pa eftermiddagen, og hun nér kun lige at stikke hovedet
ind i stuen og sige farvel, for hun suser ud af deren, videre til den neeste. Carl
vinker fraveerende til hende fra sin stol.

Carl er 81. For ti ar siden mistede han sin kone, og i den forbindelse ogsa kon-
takten til sin ene sen. Carl genvandt dog glaeden i hverdagen og synes selv, at
han har haft nogle gode ar som aktiv i den lokale eeldreforening og i selskab med
sin keereste og nabo. Det er forst de sidste par ar, at det for alvor er begyndt at ga
ned af bakke. Carl har veeret ramt af en lang kaskade af sygdom - hjertesygdom,
kreeft, nyresvigt og brok - og har varet igennem et hav af hospitalsindleeggelser
og operationer. Efter den sidste indleeggelse er en gammel rygskade blusset op, og
det volder ham nu voldsomme smerter og bevaegelsesbesveer. Medicinen er fulgt
med de mange indleeggelser og diagnoser. Han er treet af at spise de mange pil-
ler men ser ikke nogen vej udenom. Den antidepressive behandling, der nu kun
udger en enkelt lille pille i bunken af medicin, er ikke leengere noget, der fylder.
Det gor den samlede medicinering til gengzeld. De mange laegemidler skaber uro
i Carls mavetarmsystem i sa hej en grad, at han ikke leengere tor beveege sig veek
fra hjemmet (smerterne gor dog i sig selv leengere ture umulige). Han dgjer skifte-
vis med sure opsted, kvalme, diarre og forstoppelse, og har sveert ved at indtage
anden fode end Faxe Kondi og nogle proteinyoghurt, som leegen har ordineret.
Medicinen geor ham ogsa desig, og han bruger det meste af dagen i stolen foran
fijernsynet. Det heender, at han falder i sevn og forst vagner neeste morgen fuld
pakleedt i leenestolen med fjernsynet kerende.

Zldre med meget sygdom, mange kroniske lidelser og tilsvarende lange medi-
cinlister er et velkendt feenomen i hjemmeplejen. Gennem feltarbejdet erfarede jeg
saledes hurtigt, at medicin generelt fylder meget i de aeldres livi den forstand, at de
fleste tager flere forskellige slags medicin flere gange dagligt. Polyfarmaci — altsa
samtidig anvendelse af meget medicin - gjorde det neermest umuligt at opretholde
et fokus pa antidepressiva, nar hjemmene, som hos Carl, vitterligt flod med medi-
cin. Det gav simpelthen ikke mening kun at tale om én lille pille, nar den daglige
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ration af laegemidler i alle tilfaelde bestod af langt mere. Antidepressiva forsvandt
saledes bade i den praktiske handtering af medicinen og i samtaler om medicinen,
hvor hverken de zldre selv eller hjemmeplejen i saerlig hoj grad skelnede mellem
de forskellige farmakologiske behandlinger, medmindre jeg spurgte dem direkte.
Det der i stedet kom til at fylde, var den fysiske eller materielle handtering af det
meget medicin. Leegemiddelarbejdet blev i den henseende formet af maengden af
medicin, der skulle tages vare om. Nar hjemmeplejen handterer medicin i borge-
rens hjem, handler de i juridisk forstand som den ordinerende leeges medhjeelp.
Dette betyder ogsa, at de er forpligtet til at udfere arbejdet efter arbejdsstedets
instruks for leegemiddelhandtering, og at de ogsa kan heefte personligt for ikke at
udfore arbejdet korrekt. Leegemiddelarbejdet antager i denne konstellation ogsa
en juridisk form, hvor sygeplejersken, som leegens juridiske medhjeelp, har ansvar
for dokumentere, at medicinarbejdet udferes korrekt.

Jeg referer til dette leegemiddelarbejde som pille-pilleri, ikke for at negligere
kompleksiteten eller vigtigheden af at sikre den aldre den rigtige medicin, men
fordi dette arbejde er sa steerkt fokuseret pa leegemidlernes fysiske tilstedeveerelse
i samspil med dokumentationssystemerne og sé lidt pa det menneske, som medi-
cinen er patenkt. (Sygeplejerskerne i studiet refererede selv til medicinarbejdet
som "at spille Kalaha” for at papege det materielle og til tider monotome arbejde i
at heelde medicin i doseringsaeskerne (se Lau, 2020)). Pille-pilleriet er ofte sa kree-
vende, at det tager al sygeplejerskens opmerksomhed. Farmakologikken ramme-
seetter saledes et serligt instrumentelt syn pa medicinhandtering, som i medet
med borgeren kommer til at virke mekanisk og reduktionistisk. Med de komplek-
se medicineringsregimer folger altsa et komplekst leegemiddelarbejde, men hvor
omsorgen primeert er rettet mod medicinen. Til gengaeld spiller inkluderingen af
den eeldre i leegemiddelarbejdet ingen veesentlig rolle. I retningslinjen for sikker
medicinhandtering star ligefrem anfort, at dispenseringen skal forega uforstyrret,
og sygeplejerskerne er derfor i deres fulde ret til at bede borgeren veere stille eller,
som hos Carl, helt forsvinde veaek fra arbejdsomradet. Carl har vaennet sig til det
og virker ligeglad. Pille-pilleriet er ikke meningsfuldt for ham. Han er treet af sin
medicin. Men han er ogsa syg og svaekket. Leegemiddelarbejdet foreskriver dog
ingen seerlig opmeerksomhed pa Carls egne oplevelser med medicin eller pa, om
der maske med fordel kunne justeres i hans medicinering for at give ham en bedre

hverdag uden maveproblemer og treethed.
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Akavede moader

Betty pé 79 ligger i sengen, da hjemmehjeelperen og jeg kommer ind. Hun gaber
hejlydt og brokker sig over den tidlige veekning. Hjemmeplejen griner keerligt
og papeger at klokken jo neaesten er 10 om formiddagen. "Nih ja,” svarer Betty,
“men jeg er B, nej C-menneske!” Hjemmeplejeren skifter Bettys ble og hjeelper hende
med at blive vasket forneden. Hun henter et vandfad, s& Betty selv kan vaske sig
foroven, men Betty afslar: “Jeg har brug for kaffe. Kaffe og smoger.” Hun roder pa
det overfyldte sengebord efter cigaretpakken og teender smogen, mens hun ho-
ster dybt og rallende. Hjemmeplejeren kommer med en termokande med varmt
kaffevand og en skal med havregryn. Derefter finder hun aesken med medicin,
der er preepakket af apoteket og river den lille pose med morgenpillerne af. Hun
tjekker, at datoen og antallet stemmer og heelder pillerne i et lille glas, som hun
seetter foran Betty. “Ah, jeg hader at sluge piller” sukker Betty og gar i gang med,
en efter en, at fiske pillerne op af glasset og synker dem hgijlydt, en ad gangen,
med en tar kaffe. Otte piller af forskellige storrelse tager noget tid, og hjelperen
venter talmodigt pa, at alle pillerne bliver slugt. “Ja, jeg skal jo se hende sluge dem”
siger hjemmehjeelperen henvendt til mig. “Hvorfor?” sperger jeg. “Jo, det er en del af
ydelsen her. De skal ses indtaget, hedder det”. Betty vrisser lidt men forholder sig ellers
tavs. Efter morgenmaden skal Betty pa toilettet. Det foregar ved, at hjemmeplejen
guider hende over i kerestolen ved hjeelp af et glidebreaet og her fra over i baekken-
stolen, der er placeret i rummet ved siden af stuen. Bettys badeveerelse er for lille
til, at hun kan komme derud. Imens Betty er veek, skifter hjemmeplejen sengetgjet.
Hun finder en pille i et hul i madrassen. Uden at sige noget viser hun mig pillen
og ruller med gjnene. Efter hjemmehjaelperen er gaet, sporger jeg Betty, hvorfor
hun far medicin. “Ja, det ved jeg squ ikke. Det er jo laegen, nir han kommer. Jeg siger

17

bare ja!” griner hun og hoster den rallende hoste. "Og si bliver de si glade, ndir man
tager de piller. Jeg kan ikke svare dig pd, om jeg har det anderledes.” Betty teender endnu
en smog og hoster igen. “Ja, jeg kan jo lige sd godt nyde det sidste, jeg har af mit liv, ik”,
griner hun i reference til smoegen. Tonen bliver mere alvorlig “Jeg gor sgu som det
passer mig” Hun inhalerer, hoster og fortseetter seetningen ”... eller hvad jeg nu kan,
ik!”. Betty leener sig tilbage i sengen med smegen i munden, mens hun zapper efter
noget at se pa fjernsynet.

Farmakologikken har et indlejret ideal om god og korrekt medicinanvendelse
indfanget af termen god compliance (at medicinen bliver taget som foreskrevet af
leegen). I denne logik er det ufravigeligt godt, hvis borgere som Betty tager deres

medicin (og helst uden for meget brok). Men Betty er, som de fleste andre aeldre jeg
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har modt, ikke sarlig begejstret for at tage medicin. Det er ubehageligt at skulle
sluge de mange piller men maske lige sa ubehageligt at skulle holdes gje med. De
eldre, der har tildelt ydelsen “skal ses indtaget”, er dem, hvor plejepersonalet og/
eller de parerende ikke er sikre pa, om den eldre selv er i stand til at tage medi-
cinen pa forsvarlig vis. Om der er tale om glemsel eller modstand, siger ydelsen
ikke noget om, men blot at ydelsen findes, er med til at fremme et fokus pa com-
pliance i hjemmeplejens arbejde med medicin. Situationen, hvor hjemmeplejeren
skulle holde gje med, at Betty slugte pillerne, foltes akavet og ubehageligt for mig
som observater, og mit umiddelbare indtryk var, at Betty havde samme oplevelse.
Koning og Ooi (2013) referer til akavede moder som etnografiske nedslagspunk-
ter med stor analytisk potentiale: "Acknowledgement and analysing such awkwardness
shows how macroscopic social institutions, in terms of values, beliefs, behaviour and prac-
tice, are enacted, practiced and negotiated in “reality” (30). I eksemplet med Betty bliver
det saledes tydeligt, at medicinen ikke kun udger et praktisk, men ogsa et moralsk
anliggende, der har betydning for forholdet mellem Betty og hjemmeplejen. Bet-
tys oplevelser med medicin synes ikke at passe ind i farmakologikkens rationale
for korrekt og sikker medicinanvendelse. Det er ikke for hendes skyld, hun tager
piller, men for “alle de andres”, og hun er ikke engang sikker pa, at medicinen gor
en forskel for hende. I praksis far sddanne ytringer lov at leve uberort videre, da
farmakologikken ikke foreskriver et behov for at undersege borgerens ensker til
medicin. Tveertimod er logikken selvforsteerkende, da hjemmeplejen ofte erfarer,
at de aeldre ikke er i stand til at tage medicinen pa forsvarlig vis, hvilket kun be-
kraefter dem i, at det er deres ansvar at sikre god compliance. Det er det, der sker,
da hjemmehjeelperen finder en pille i Bettys madras. Rullet med gjnene kunne lige
s& vel have veeret et “se selv — hun gor det ikke ordentligt!” Der er ingen tvivl om, at
plejeren ser det som en del af hendes ansvar at sgrge for at Betty far sin medicin,
og at det at sikre god compliance anses af hende som at yde et godt omsorgsarbej-
de. Men for Betty synes oplevelsen neermere at veere et tegn pa magtanvendelse.
Betty forseger at kompensere ved selv at yde en smule modstand i det handlerum,
hun har tilbage — hun ryger, selvom hun sikkert har faet at vide mange gange, at
hun ikke ma — seerligt nar hjemmeplejen er i hjemmet. Og hun gemmer en pille i
madrassen i ny og nee, nar hjemmehjeelperen kigger veek. Disse sma handlinger
anses i farmakologikken som afvigelser men kunne med rette ogsé anses som en

made for den enkelte at forsege at forbedre sin hverdag pa.
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Hvad er god leegemiddelomsorg for zeldre i sarbare
situationer?

Forbruget af leegemidler er hojt i Danmark men ogsa ulige fordelt. Seerligt de eel-
dre har et stort forbrug af receptpligtig medicin (Pedersen et al., 2020), og medicin-
handteringen fylder tilsvarende meget i hjemmeplejens arbejde (Kjellberg, 2018). I
denne artikel har jeg zoomet ind pé dette leegemiddelarbejde og pa, hvordan dette
arbejde er styret af en seerlig made at anskue og praktisere medicin pa, som jeg
kalder farmakologik. Gennem tre empiriske eksempler har jeg vist 1) at farmako-
logikken flytter fokus veek fra medicinens sociale effekter 2) at farmakologikken
gor leegemiddelarbejdet til et instrumentelt og reduktionistisk pille-pilleri og 3)
at farmakologikken fremmer et fokus pa god compliance, der skaber akavethed i
medet med den aldre, der udviser modstand. Nar farmakologikken mgder hver-
dagslivet opstar speendinger, der bade kan forarsage, at omsorgsarbejdet finder et
rum at virke i, men ogsa at specifikke normer for god leegemiddelhandtering og
anvendelse bliver styrende for hjemmeplejens arbejde med medicin. Farmakolo-
gikken fanger sa at sige bade hjemmeplejen og borgerne i nogle seerlige forestil-
linger om, hvad godt leegemiddelarbejde er.

Med diskussionen her gnsker jeg hypotetisk at afprove, om man gennem ek-
semplerne kan teenke en anden form for logik som den styrende — nemlig lazgemid-
delomsorgens logik. Sa hvad ville der ske, hvis vi forsegsvis applicerede leegemid-
delomsorgens logik pa modet med demente Olav? Maske man i stedet for primeert
at teenke: mon medicinen kan fa Olav til at falde til ro, havde teenkt: hvad mon
skaber denne uro i Olav, og hvordan kan medicinen blive medakter i forseget pa
at gore hverdagen i hjemmet nemmere. Med lazegemiddelomsorgens logik er malet
ikke at tage eller undga medicin men at veere opmeerksom pa, hvad medicinen geor
— hvilken rolle den indtager og hvad den erstatter. Uden at vide det kunne Olav
meget vel blive en af de mange der far antidepressiva med sig i graven, fordi me-
dicinen umiddelbart synes at virke i praksis. Men sa leenge farmakologikken ikke
anerkender effekter, der reekker udover de biomedicinsk dokumenterede, kan me-
dicinens sociale liv ikke retfeerdiggeres og hermed ikke fa vaerdi i den videre be-
handling af Olav. I leegemiddelomsorgens logik ville man seette tid af til at preve
noget andet. Maske man kunne serge for, at faerre personer kom i hjemmet, og at
relationen til disse fa blev steerkere. Maske man sa efterfelgende kunne preve, om
Olav faktisk kunne undvaere medicinen. I legemiddelomsorgens logik ville man
rette et kontinuerligt fokus pa forandringer i den enkeltes liv og lebende sikre, at
medicinen fortsat er berettiget.

88  TiDSSKRIFT FOR FORSKNING 1 SYGDOM OG SAMFUND, NR. 35, 73-94



Hos de multisyge kommer medicinen serligt til udtryk gennem faenomenet
polyfarmaci eller samtidig behandling med flere preeparater dagligt. Gennem ek-
semplet med Carl viste jeg, hvordan polyfarmaci i praksis omsaettes til pille-pille-
ri, forstaet som det kreevende arbejde det er at sikre, at borgerne far den korrekte
behandling. En helt specifik méde, hvorpéa farmakologikken rammesaetter dette
arbejde, er igennem et udtalt fokus pa dokumentation. Farmakologikken frem-
mer sédledes juridiske og instrumentelle aspekter af legemiddelarbejdet, der gor,
at det praktiske arbejde med medicinen tager al hjemmeplejens tid. I leegemid-
delomsorgens logik er tid sammen med leegemiddelbrugeren lige s& vigtig som
tid sammen med medicinen. Malet er ikke at ga pa kompromis med sikkerheden,
ej heller at negligere vigtigheden af at fa doseret medicinen korrekt. Det kraever en
omstrukturering af leegemiddelarbejdet, der sikrer, at hjemmesygeplejen fx ikke
bruger unedig tid pa at komme forgeeves i borgerens hjem, fordi medicinen ikke
er fysisk til stede til at blive doseret. Vi har i dag desuden masser af teknologi-
ske muligheder for at fa hjeelp til dosering af komplekse medicinlister (heriblandt
dosispak eller endda robotter i hjemmet, selvom jeg er helt bevidst om, at en im-
plementering af den type teknologi ej heller er problemfri). Jeg tror dog pa, det
godt kan lykkes at frigive noget af sygeplejens tid gennem en klogere fordeling
af arbejdsopgaver. I leegemiddelomsorgens logik bruges det ekstra tid dog ikke
pa andre sygeplejerelaterede opgaver, men pa at skabe leegemiddelomsorg — det
er, gennem lgbende observation og dialog med den zeldre at sikre at medicinen er
gavnlig og meningsfuld i hverdagen, ogsa nar hverdagen forandrer sig pga. nye
symptomer, indleeggelser eller andre uforudsigeligheder.

Endelig er farmakologikken ogsa med til at fremme en seerlig moralsk forteel-
ling om medicins rolle i hverdagslivet. Fx er det godt, hvis borgeren udviser god
compliance og tager sin medicin, nar hjemmeplejen har forberedt den og stillet
den frem (og helst pa de ordinerede tidspunkter fx kl. 8, 12 og 18). Men det er
ikke godt, hvis borgeren fraveelger medicinen eller maske ligefrem gemmer den
i madrassen. I feltarbejdet sa jeg mange eksempler pa sddanne “forkerte” prak-
sisser, hvor medicinen ikke blev indtaget korrekt (noget medicin skal tages med
mad, andet forskudt af maltider), eller hvor der blev sjusket med opbevaringen
(fx hvis medicinen var spredt over hjemmet, eller hvis medicin var pillet ud af
pakkerne men ikke placeret i doseringsaeskerne). Farmakologikken fremmer altsa
en forstaelse af korrekt leegemiddelhandtering og anvendelse som noget meget
statisk og fastlast, hvilket kommer til udtryk pa akavet vis i relationen til de zel-
dre, der udviser modstand mod medicin. I leegemiddelomsorgens logik findes der

i udgangspunktet ikke en rigtig eller forkert made at tage medicin pa (sa leenge
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medicinbrugeren selvfolgelig ikke er i fare!). Malet er derfor ikke udelukkende at
folge mere eller mindre betydningsfulde behandlingsregimer, men derimod at
sorge for at medicinen lobende er tilpasset den aeldres hverdagsliv. Fokus flyttet
fra kontrol til tilpasning. For Betty kunne man overveje, om medicinen overhove-
det giver mening — eller om Betty ville have det lige sa fint med at leve sin sidste
tid uden de irriterende piller.

Konklusion

I denne artikel har jeg interesseret mig for, hvad leegemidler, serligt antidepres-
siva, gor i medet mellem hjemmeplejen og eeldre, sarbare borgere. Inspireret af
Annemarie Mol (2008), har jeg beskrevet to mader at anskue og praktisere dette
leegemiddelarbejde pa — farmakologikken og leegemiddelomsorgens logik. Den
torste, farmakologikken, er styret af biomedicinens rationaler for god leegemiddel-
handtering. Jeg har gennem empiriske eksempler vist, at farmakologikken do-
minerer hjemmeplejens arbejde med medicin. Farmakologikken introducerer en
reekke normer for, hvordan leegemiddelarbejdet skal forega, hvor hjemmeplejen
er autoriteten og den aldre en passiv medicinmodtager. Farmakologikker frem-
mer saledes nogle serlige mader at anskue og praktisere god medicinering pa,
som fx ikke inkluderer et blik for medicinens sociale egenskaber eller de aeldres
egne oplevelser og erfaringer med medicin. Med artiklen onsker jeg at foresla et
alternativ til denne tilgang til leegemiddelarbejdet, nemlig leegemiddelomsorgen. 1
leegemiddelomsorgens logik er udgangspunktet de relationelle forbindelser mel-
lem medicinen, den aldre og andre vigtige aktorer i den specifikke omsorgskon-
stellation. I leegemiddelomsorgens logik er lgsningen ikke nedvendigvis mindre
medicin men en storre opmaerksomhed pa medicinens effekter (bade individuelle,
sociale, moralske og teknologiske) i modet mellem de sundhedsprofesionelle og
@ldre, og pa hvordan disse effekter forandres, nar omsorgskonstellationen eendrer
sig. Jeg tror pa, at hvis vi bliver bedre til at fa gje pa og italeseette de komplekse,
relationelle konstellationer, som leegemidler er en del af, kan vi ogsa i hejere grad
sikre, at leegemidlerne faktisk bidrager med omsorg i hverdagen hos dem, der
handterer og bruger dem.
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Noter

! Teoretisk skal min brug af termen omsorg forstas ud fra en bred, eklektisk tilgang inspir-
eret af Buch (2015). Buch foreslar, at omsorg skal forstas flertydigt, hvilket muligger
studier, der kan binde bro mellem makroanalyser af omsorg ud fra et politik/ekono-
misk perspektiv med mikroanalyser af, hvad omsorg er og ger mellem specifikke per-
soner. Som Buch skriver: “Both care practices and political economies of care play cru-
cial role in the constitution of personhood. Simultaneous attention to both thus clarifies
the stakes of diverse forms of care.” (ibid.:281). Medet mellem hjemmepleje og borger er
saledes steerkt forbundet med den danske velfeerdsstats model for eeldreomsorg, lige-
som leegemidlernes virke i hverdagslivet og klinisk praksis er steerkt forbundet med
bade den statslige og private regulering af medicin og med leegemiddelindustriens pa-
virkning af vores opfattelser af sundhed og sygdom (Dumit, 2012; Greene, 2007).

2 Ved antidepressiva forstas leegemidler i ATC-gruppen NO6A, bortset fra bupropion
(N06AX12), der bruges til rygeafveenning, og duloxetin (NO6AX21) i styrken 20mg og
40 mg, der bruges til stressinkonsistens (jf. Sundhedsdatastyrelsen, 2017)

3] artiklen anvender jeg til tider betegnelsen “borger” for de aeldre, der var med i projektet.
Borger resonerer pa mange mader med en form for “citizenship” eller statsborgerskab,
hvilket kendetegner personer, der er underlagt en form for statslig styring men ogsa
har rettigheder og ressourcer stillet til radighed gennem staten. I denne artikel anv-
endes begrebet dog primeert fordi, det er den term, personalet i hjemmeplejen bruger.
I kontekst hertil kan naevnes, at de praktiserende leeger primeert anvender termen “pa-
tienter” om de eeldre, der har en tilknytning til deres klinik. Da modet med deltagerne
primeert foregik i hjemmet og i personernes private sfaere, hvor patient-terminologien
synes fremmed, anvendes ikke dette begreb. I det hele taget forsoger jeg sa vidt muligt
at tale om “deltagerne” eller “de aeldre” i projektet for at undga indlejrede magtdis-
kurser rettet mod bade staten og det medicinske domeene.
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Ulighed i sundhed rammer oftest mennesker med kort uddannelsesbaggrund og lav socio-
okonomisk position i samfundet, men diskursen om ulighed i sundhed har skabt et langt
mere negativt stereotypt billede, hvor ulighed i sundhed rammer mennesker, der ikke kan
eller vil leve op til moralske imperativer for sundhedsadfeerd. I artiklen viser jeg, hvordan
denne diskurs kan lede til frygt for at blive negativt kategoriseret pd baggrund af et stigma
om kort uddannelse og ddrlig ekonomi; det jeg kalder subjektiv ulighed. Subjektiv ulighed
forer i mine tre empiriske eksempler til forskellige former for ageren, der imidlertid har
en iboende risiko for at spaende ben for den optimale behandling. Ved at forstd individers
oplevelser og forestillinger om stigma i relation til skabelsen af sundhedssubjektivitet, ar-
gumenterer jeg for, at ulighed i sundhed ogsd skal forstds subjektivt i modet med sund-
hedsvaesenet, og at dette ikke kun er udtryk for institutionelle og organisatoriske logikker,
men ogsd et subjekts tolkning og ageren pd et objektivt fenomen. Artiklen er et indspark til
forstdelsen af, hvorfor 0g hvordan ulighed i sundhed opstdr og kommer til udtryk, men ud
fra erkendelsen af, at ulighed i sundhed er komplekst og kreever flere komplekse analytiske
tilgange. De empiriske eksempler er ikke generaliserende, men netop eksempler pd subjek-
tive oplevelser 0og moder med ulighed i sundhed. Begrebet subjektiv ulighed er derved et
af mange begreber, som kan gore os en smule klogere pd ulighed i sundhed som faenomen.
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Subjective Health Inequity: Perceptions of stigma in health

encounters

Health inequality and inequity are most commonly experienced among people with lower
sociodemographic and short educational backgrounds; yet the stereotype of being a victim
of health inequity is presented in public discourses in a very unattractive way closely ent-
wined with moral imperatives of health behavior. In this article, I show how such morally
infected discourses produce a stigma of having short educational background and/or low
socioeconomic status; what I coin to be subjective health inequity. Presenting three empi-
rical cases, I show how subjective health inequity may lead to a particular agency, which,
ironically, may eventually lead to poorer treatment outcomes. I thus argue that thinking
through subjectivity in understanding individual experiences of felt or perceived stigma
reveal that health inequities are not merely a product of institutional and organizational
logics, but also a subjective mood and agency toward health services encounters as an objec-
tive phenomenon. The presented empirical data are not to be generalized but are examples
of subjective health inequity. The article is meant as a brick in understanding health ine-
quity as a large and complex phenomenon which will essentially require a range of different

perspectives.

Introduktion

Det er onsdag formiddag, og Else og jeg sidder i konsultationsrummet hos
reumatologen, hvor Else er til kontrol for sin leddegigt. Hendes fodder iseer
har plaget hende i noget tid. Hun stiller leegen sine forberedte spergsmal, og
nikker tilfreds med svarene. Det er vigtigt at du gar i blede sko siger leegen,
og Else nikker igen. Senere ude pa gangen da vi star og venter pa elevatoren
ned, smasnakker vi, og jeg sporger hende, hvad 'blede sko’ er. ”Jamen,” for-
klarer hun mig med lidt usikker stemme “det er jo sddan nogle stovler du ved,
med pels uden pd”. Det, tror jeg ikke, var det leegen mente, siger jeg, sa hun
og jeg begynder at tale om, hvad blede sko egentlig er. Tilfeeldigvis passerer
leegen os pa gangen, og jeg sperger hurtigt, hvilke blede sko hun anbefaler.
Sadan nogle sko med blaode séler - lgbesko for eksempel - svarer leegen og
forsvinder ned af gangen. Else og jeg morer os lidt over misforstaelsen, og
hun siger, at hun faktisk ogsa var lidt i tvivl om, hvad leegen egentlig mente.

Hvorfor spurgte du sa ikke bare, sporger jeg, mens vi treeder ind i elevatoren.
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Else ser vantro pa mig “Nu havde jeg jo forberedt mig ved at leese lidt om gigten
0g sd videre og siddet 0g spurgt om alle mulige laegeting. Si jeg synes ikke, jeg skulle
sporge mere. Og helt aerlig, hvem ved ikke hvad en bled sko er?” afslutter hun med
et grin. Elevatorderen gar op, og vi gar ud, mens hun tilfgjer mere til sig selv:
"jeg vil jo ikke have, at hun skal tro at jeg er dum”

Elses historie er pa én made useedvanlig og samtidig helt almindelig. Den er
usaedvanlig, fordi Else italeseetter sine bevidste overvejelser om at fremsta bedst
muligt, og den er almindelig, opdagede jeg under mit 18 maneder lange feltarbej-
de blandt kronisk syge eeldre mennesker pa Lolland. Her blev det tydeligt, at dét
med at forestille sig at blive 'set ned p&” af sundhedsvaesenet var udbredt og havde
betydning for, hvordan de eeldre reagerede i modet med leeger og sygeplejersker.
Formaélet med mit feltarbejde var at undersege, hvordan de aldre mennesker
handterede et hverdagsliv med multisygdom. Jeg fulgte dem i sociale interaktio-
ner, i modet med sundhedsveesenet og ikke mindst tilbragte jeg en betragtelig
meengde tid hjemme hos dem - nogle gange med formelle interviews, andre gange
med bare at bruge tid sammen, for eksempel ved at drikke en kop kaffe i haven og
nyde paskeliljernes kommen. Jeg undrede mig over iveren i at adskille sig fra de
forestillinger, de troede, jeg som yngre forsker fra Kebenhavn ville have om dem,
og over deres iheaerdighed med at vise, hvor pligtopfyldende de var som patienter,
og hvor vigtigt det var for dem at understrege deres sociale positioner. Efterhan-
den som feltarbejdet skred frem, gik det op for mig, at samme forestillinger om at
blive medt med mulige forforstaelser og fordomme ogsa gjaldt i meder med sund-
hedsvaesenet. Jeg opdagede i deltagerobservationerne, hvordan forskellige taktik-
ker blev brugt til at imedekomme de fordomme, de zldre forestillede sig, at den
sundhedsprofessionelle ville have om dem. Bemeerk at jeg skriver om forestillede
fordomme, og at disse ikke ngdvendigvis afspejler virkeligheden. Med udgangs-
punkt i feenomenologien vil jeg derfor ikke beskrive ‘sandheder’, men fokusere pa
fornemmelser og forstdelser, og beskrive den made, hvorpa de aldre menneskers
sociale position former deres relation til sundhedsveesenet. Jeg forskyder altsa
vaegten fra at beskrive statistisk ulighed i sundhed til at beskrive hvilke prakti-
ske handlinger og derved uligheder, som en partikuleer teenkning affeder. Dette
sker dog i en feenomenologisk forstaelse, hvor mennesker interagerer med verden
gennem deres krop, ikke altid med deres bevidsthed; men ud fra en kropslig in-
teraktion, hvor der opstar refleksioner og bevidsthed om denne interageren mod
verden. Med andre ord er de eldre i denne artikel bevidste om fordomme om
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sociale klasser, men italesatte ikke altid som Else herover deres handlinger som
modsvar til de sociale kategoriers stigma.

Etnografien egner sig saerligt som metode til at undersgge hverdagsliv i et fae-
nomenologisk perspektiv, netop fordi det forst er nar hverdagen gores til gen-
stand for refleksion — her af en iagttagende antropolog — at implicitte, abstrakte,
erkendte og uerkendte handlinger og viden kan begrebsliggores. Ofte, nar ulig-
hed i sundhed diskuteres, bruges epidemiologiske befolkningsundersogelser,
hvor for eksempel levetid sammenlignes pa tvers af alder, ken, uddannelse og
indkomst. Her fremkommer det klare resultat: Desto kortere uddannelse og la-
vere indkomst, desto kortere levetid (Diderichsen et al., 2011). Statistisk set. For
sddanne undersogelser siger alene noget om korrelationer (sammenhang) og ikke
arsager. Etnografien kan bidrage, ikke med en generel arsag, men med en nu-
anceret forstéelse af, hvad der er pa spil, og maske med viden om hvorfor nogle
mennesker med lav sociogkonomisk status ikke folger behandlinger eller reagerer
pa symptomer (Merrild & Jonsson, 2019). Endnu findes dog kun fa etnografiske
studier af ulighed i sundhed i Danmark (se fx Pedersen et al., 2020), hvoraf jeg
seerligt er inspireret af antropologen Camilla Merrild, der sammen med kollegaer
har beskrevet, hvilke forstaelsesrammer, der bliver afgerende for lavere sociale
klassers reaktion pa kreeft-symptomer (Merrild et al., 2016), og kultursociolog Iben
Aamann, der har set pa, hvordan foraeldre til nye skolebern fremviser og dem-
mes moralsk pa foreeldreevner ud fra klasse og sundhedsadfeerd (Aaman, 2020).
Dertil kommer overleege Morten Sodemanns bog, Sdrbar? Det kan du selv veere, som
ikke er etnografisk funderet, men med sine solide empiriske eksempler diskuterer
sarbarhed som klinisk og eksistentielt feenomen, og er skelseettende i dansk forsk-
ning i ulighed i sundhed (Sodemann, 2018). Min egen forskning underseger ulig-
hed i sundhed etnografisk ved at fokusere pa patienters forestillinger om stigma i
medet med sundhedsveesenet.

I denne artikel vil jeg vise, hvordan sociale determinanter' ikke er neutrale
kategorier ukendte for dem, som kategoriseres, og at visse af disse kategorier er
forbundet med negative stereotyper, som den enkelte ikke onsker at blive associe-
ret med. Jeg vil i trdd med andre forskere argumentere for, at mennesker handler
aktivt for at pavirke den made de fremstar pa, og med afseet i empiriske eksempler
vise, hvordan denne ageren kan fere til, at den enkelte ikke far adeekvat behand-
ling. Mit argument er en slojfe, der bindes: Forestillinger om fordomme leder til en
bestemt ageren for at undga darligere behandling, men netop denne ageren kan
betyde, at eksempelvis afvigelser fra en given medicinsk behandling ikke neev-
nes. Derved tabes vigtig information, som kan betyde, at den enkelte ikke far den
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optimale behandling. Jeg kalder denne seeregne, og i mit materiale ofte forekom-
mende, ulighed for subjektiv ulighed .

Metode

Artiklen bygger pa data fra mit feltarbejde pa Lolland blandt seldre mennesker
med flere kroniske sygdomme, som var en del af mit ph.d.-studie. Feltarbejdet
blev padbegyndt i februar 2015 og afsluttet i august 2016. I 2017 udferte jeg opfel-
gende interviews med de samtalepartnere’, som kunne og ville.

Formalet var, at se pd hvordan hverdagen med multisygdom tager sig ud blandt
eeldre mennesker. Jeg fik derfor kontakt til de ferste informanter via observatio-
ner af konsultationer i almen praksis, hvor jeg umiddelbart efter konsultationen
spurgte om lov til at interviewe de patienter, der var relevante. Inklusionskrite-
riet var, at deltagerne skulle veere over 65 ar og have mindst to kroniske eller
langvarige sygdomme. De fleste sagde ja, men flere aflyste efterfelgende, fordi de
ikke havde overskud og energi til at deltage. De resterende blev enten besogt i
hjemmet, en enkelt pa sin arbejdsplads, hvor jeg lavede livshistorieinterviews (va-
righed mellem 1 time og 3 timer). Efterfolgende fik jeg lov at besgge mine samta-
lepartnere og deltage i dele af deres hverdagsliv, sociale aktiviteter eller komme
forbi til en kop kaffe med jeevne mellemrum i lgbet af det folgende ar til halvandet
(afheengigt af hvornar vi fik kontakt). Flere af mine samtalepartnere kendte en el-
ler flere mulige deltagere, jeg kunne kontakte, og de resterende deltagere i studiet
rekrutterede jeg i det lokale band, hvor jeg begyndte at spille, eller via kommunale
hjemmesygeplejersker, som en god kollega fik til at hjeelpe mig.

I alt deltog syv meend og syv kvinder i alderen 66-91. De var diagnosticeret med
tre til seks kroniske sygdomme hver, og flere havde desuden udiagnosticerede
lidelser sasom ondt i ryggen eller udtalt treethed. De mest hyppige sygdomme
var type 2 diabetes, forhgjet blodtryk, gigt og hjertekar sygdomme, men de fle-
ste havde mindst én mere invaliderende lidelse sdsom Parkinsons, Sklerose el-
ler blodsygdomme. Cirka en tredjedel havde en psykiatrisk diagnose (depression
eller skizofreni), og tre havde eller havde haft et alkoholmisbrug. Med en sadan
spredning i bade alder og diagnoser er det ikke muligt at sige noget specifikt om
biologisk alder eller biomedicinske sygdomme, men min hovedinteresse var ogsa
snarere de sociale, kulturelle og moralske imperativer, der former den enkeltes

oplevelse af at blive eeldre og leve med kroniske sygdomme.
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Alle formelle interviews blev optaget og transskriberet. Samtaler og observa-
tioner blev noteret som feltnoter i gjeblikket eller sa hurtigt som muligt efter. For-
uden mine samtalepartnere interviewede jeg parerende (segtefaeller, born, ven-
inder) og sundhedsprofessionelle (praktiserende laeger, hjemmesygeplejersker,
sosu-assistenter). Disse interviews indgar som baggrundsviden i naervarende ar-
tikel, men bruges ikke direkte, da fokus er pa de eeldres subjektive oplevelser. De
medvirkende er blevet anonymiseret, og detaljer, der vil kunne lede til en identifi-
cering, er blevet eendret. Af de 14 medvirkende er fire afgaet ved deden siden 2015.

Analysen af data blev i forste omgang udfert med en dben kodning, hvor te-
maer blev identificeret. Nogle kategorier var givet pa forhand qua problemformu-
leringen, mens andre opstod i laesningen og analysen af materialet. Tematikkerne
er diskuteret i forskningsfora med andre forskere og med praktikere i undervis-
ningsregi. Artiklens data centrerer sig om det, der er blevet kodet med “oplevelsen
af ulighed”.

Ulighed i sundhed

Subjektiv ulighed er en del af den samfundsfaglige viden om ulighed i sundhed,
men forud for en diskussion af dette er en introduktion af den epidemiologiske
kontekst for social ulighed i sundhed i Danmark nedvendig.

Der vil altid veere forskel, nar man sammenligner individers helbredstilstand:
Nogle mennesker vil blive syge og de tidligt, andre vil blive alvorligt invaliderede
af sygdomme, mens andre igen vil leve et langt liv uden sygdom. En del af dette
er en uundgdelig livspraemis som ikke skyldes samfundet - det kan veaere gene-
tisk betinget, eller simpelthen et spergsmal om held eller uheld. Problemet opstar,
nar forskellene i helbred afspejles systematisk mellem befolkningsgrupper opdelt
efter sociogkonomiske kriterier (Marmott et al., 1991). Her er det ikke leengere et
sporgsmal om "held eller uheld’, men det er betinget i strukturelle og samfunds-
meessige forhold (Diderichsen, 2006: 32). Denne form for ulighed i sundhed be-
naevnes social ulighed i sundhed og er en betegnelse for et statistisk feenomen,
men kan, som jeg vil argumentere senere, have direkte konsekvenser for den en-
kelte. Social ulighed findes bade i eksponering for risikofaktorer og betydning for
udvikling af sygdom, forekomst af sygdom, forventet levetid og konsekvenserne
af sygdom - herunder udbytte af behandling (Diderichsen et al., 2011: 17ff).

For den almene befolkning er ulighed i sundhed ikke et fremmed begreb, men
der er en negativ diskurs knyttet til hvem, som er udsat for ulighed i sundhed.
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Tidligere ded og hojere sygdomsforekomst forklares ofte i medierne med ‘darlig’
sundhedsadfeerd; tobaksrygning, for stort alkoholindtag, fysisk inaktivitet, over-
veegt og darlige madvaner (se fx Ekstrabladet, 2015). Det afspejles ogsa i de stereo-
type fremstillinger af mennesker fra lavere sociale klasser, eksempelvis tv-doku-
mentarerne "Pa roven i Nakskov” (TV2, 2015) og “En syg forskel” (DR, 2016). Her
udstilles mennesker, der keemper med gkonomiske, sociale og sundhedsmaeessige
problemer, pd en made, sa de fremstar som stereotyper pa samfundets svageste;
uden tilknytning til arbejdsmarkedet, overvaegtige, syge og sommetider med mis-
brug af forskellige substanser eller i konflikt med kommunale socialarbejdere om
eksempelvis tvangsanbringelse af bern (TV2, 2015). En stereotyp af mennesker,
som ikke pd nogen made afspejler den store gruppe af befolkningen med ingen
eller kort uddannelse, der rent statistisk har risiko for at veere udsat for ulighed i
sundhed.

Pa mange mader er sociale determinanter - seerligt uddannelsesbaggrund, so-
ciogkonomisk position, alder, ken og etnisk baggrund - afseet for forskning i ulig-
hed i sundhed. Begrebet sociale determinanter er ogsa ved forste gjekast relevant.
‘Sociale determinanter’ er blevet lingua franca i international debat, om hvordan
man intervenerer mod sygdom og lidelse, som formes af det sociale - inklusiv ind-
komst, adgang til uddannelse og adgang til kost og logi (WHO, 2018). Men der er
fundamentale problemer med en tilgang til ulighed i sundhed, der udelukkende
fokuserer pa sociale determinanter. Iseer er sammenheengen mellem socialklasse
og livsstil kritiseret for at overse, at individet ikke er uatheengigt af sin kontekst:
Man kan ikke bare handle frit og eendre livsstil. En sa snaever forstéelse af en
lineser sammenheeng mellem oplysning og handling, skaber ikke rum for at med-
teenke den sociale og kulturelle kontekst et individ befinder sig i (fx Jonsson, 2018).
Derfor har forskere ogsa set pa blandt andet relationen mellem patienter og sund-
hedspersonale som en del af drivkreefterne til ulighed. Et etnografisk studie af
meend i socialt udsatte omrader har eksempelvis vist, at meendene folte sig talt ned
til af laeger og foretrak at kommunikere med andre social- og sundhedsarbejdere,
som de folte sig mere lige med (Pedersen et al., 2020). For at forsta hvordan ulighed
i sundhed opstar anvender Merrild et al. (2017) blandt andet Max Webers forsta-
else af begrebet livsstil, hvori valg af livsstil influeres af chancer og muligheder,
som livet byder pa. Her er altsa et teoretisk opger med de statiske kategorier som
sociale determinanter repraesenterer, hvor individets agens og mulighed for (eller
mangel herpd) at agere eller eendre livsstil medtages. En anden teoretisk funde-
ret kritik af sociale determinanter fremstilles af antropologen Emily Yales-Doerr

(2020), der med en Harraway-inspireret materiel-semiotisk analytisk ramme, dis-
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kuterer de enkelte ord ‘the social’ - ‘determinants’ — ‘of health’. Her argumenterer
Yales-Doerr pa overbevisende vis for, at i stedet for at opteelle og veje sociale deter-
minanter sa ber vi kultivere en folsomhed for det relationelle og kontekstafhaen-
gige, som er forbundet til specifikke (kulturelle) steder. Derved bliver viden om
ulighed i sundhed situeret i en specifik kontekst og udspringer fra narrativerne
hos de mennesker, som uligheden rammer.

I denne artikel foreslar jeg subjektiv ulighed som begreb for den fglelse af ulig-
hed mine samtalepartnere oplever i deres meode med eller forstaelse af sundheds-
vaesenet. Afledt af strukturelle eller institutionelle faktorer far mine samtalepart-
nere en partikuleer opfattelse, oplevelse og fornemmelse af medet med sundheds-
vaesenet. Den dokumenterede strukturelle ulighed spiller en delvis rolle i denne
oplevelse, for det er netop i det strukturelles tilherende stigma, at den subjektive
ulighed skabes. Derimod skal det neevnes, at det ikke er alle, der statistisk oplever
strukturel ulighed, som oplever subjektiv ulighed — den er netop subjektiv. Ulig-
heden bliver subjektiv fordi den er knyttet til det individs saerlige subjektivitet,
et argument jeg vil udfolde senere sammen med min observation af, at subjektiv
ulighed faktisk kan fere til ringere behandlingskvalitet. Forst vil jeg med afseet i

tre cases give tre eksempler pa, hvordan subjektiv ulighed kan manifestere sig.

Oline, Jorgen og Preben: Tre eksempler pa subjektiv
ulighed

Oline og laegerne der ikke lyttede

Oline er 85 ar og fedt, opvokset og har boet hele sit liv pa Lolland. Hendes foreel-
dre forpagtede en gard, hvor Oline selv hjalp til. Det var derfor ogsa naturligt, at
hun kom ud og tjene pa en gard efter at have gaet i skole hver anden dag i syv ar.
Oline mgdte sin kommende mand Viggo, da hun fik arbejde pa en lokal fabrik, og
siden de blev gift passede hun bern og hjem og hjalp til pa foreeldrenes gard, mens
de endnu levede. Da foreeldrene dede overvejede Oline og Viggo, om de skulle
overtage stedet, men Oline havde faet en grim mistanke: Viggo klagede over ondt
i benene, og selvom hospitalet kaldte det en nervesygdom, mente Oline det var
noget andet: “Jeg laeste noget om sklerose og teenkte, ‘jeg er sikker pd, det er sklerose’, men
vores laege sagde 'Viggo har ikke sklerose, det stir der ikke nogen steder, det har han ikke’.
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De ville ikke lytte til mig, for jeg vidste jo ikke noget om den slags. Men det blev veerre og
veerre, 0g sd endte det selvfolgelig med, at han mitte pd sygehuset 0g have en diagnose, som
sagde sklerose”. Det var forste gang Oline oplevede ikke at blive lyttet til, og fornem-
melsen af ikke at blive taget alvorligt af leegerne blander sig med erkendelsen af
kun at have syv ars skolegang, “jeg er jo bare en gammel bondekone, sd hvorfor skulle
de ogsi lytte”. I mange ar matte hun made, lofte og passe Viggo, mens hun selv fik
arbejde pa en ny fabrik for at sikre familiens indtaegt. Netop som hun gik pa efter-
lon og kunne veere der for Viggo, hvis behov for hjeelp var stigende, blev hendes
svigerson syg med kreeft. Han dede, mens Olines bornebern endnu var smé, og
hun hjalp datteren med at passe bernene og huset. I mellemtiden var Oline ogsa
selv begyndt at doje med helbredsproblemer, men fik noget medicin og “sd leenge
Viggo levede, ville jeg ikke have lavet noget af det [behandlinger], for jeg ville ikke veere
vaek fra ham”. Da Viggo dede, var det ogsa som resultat, ifelge Oline, af leeger, som
ikke tog hende alvorligt. Der havde vaeret udbrud af en voldsom lungebetaendelse
pa egnen, og da Oline ringede efter leegen, fordi Viggo ikke kunne traekke vejret,
blev hun affeerdiget med, at han bare skulle have lidt penicillin. Hun forsegte at
forklare forst leegen, senere vagtlaegen, om Viggos vejrtraeekningsproblemer, men
da vagtleegen endelig reagerede pa Olines tredje opkald, endte det med at Viggo
blev kert til hospitalet og dede der samme nat. Det havde han nu gnsket leenge,
forklarer Oline, sa “det var simeend godt nok”. Men, bemeerker hun, “de ville nok have
vaeret kommet hurtigere, hvis det var en som dem selv, der ringede”. 1 arene der fulgte,
forteeller hun om gentagne gange, hvor hun er blevet affeerdiget af leeger, der ikke
har taget hende alvorligt: Lige fra leegen, der pa stuegangen konsekvent omtalte
hende som: "na, det er dig, der ikke horer til her”, til blodpropper der blev overset,
fordi hendes egen leege forsikrede hende: “det géar snart over igen” efter hun tredje
gang pa en uge, kom med en stor knude i lysken og smerter i maven. De blodprop-
per overlevede hun kun, fordi hun ringede til en sekreteer pa Slagelse Sygehus,
som altid har veeret sod mod hende, og fordi hun havde nummeret dertil. Det
resulterede i ovrigt i, at Oline fik begge ben amputeret. Alligevel siger hun: “Bare
alle havde det ligesd godt som mig”, for Oline er optimist og neegter at ga rundt og
baere nag. Det er forst ndr samtalen kommer ind pa det med ikke at blive taget al-
vorligt, at stemningen sendres, og det er forst et halvt ar inde i vores bekendtskab,
at Oline lader mig vide, at de utallige fejldiagnoser og manglende lytten fra hendes
synspunkt er et resultat af, at leegerne ikke tror hun ved noget, fordi hun ikke har
nogen uddannelse. Men Oline, der har passet sin syge mand og sin syge sviger-
son, ved faktisk en hel del om bade symptomer og diagnoser. Hun er ikke bitter,

nar hun forteeller historierne, mere konstaterende, for “sddan er verden jo”. 1 stedet,
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forteeller hun, bliver hun staedig. En gang da hun var indlagt med sit kateter, og
ingen kom med vand til hende, naegtede hun at ringe efter dem. En anden gang,
hvor hun skulle i terapien og treene sig “endte det hver gang med, at der var nogen,
der var vigtigere end mig, der skulle der ned”. Hvad gjorde du sa, spurgte jeg hver
gang, nar Oline i udestuen havde serveret kaffe og hjemmebag og fortalte om sine
oplevelser. Svaret var hver gang: “Jeg sagde, si kan det 0gsi bare vaere lige meget. Jeg
klarer mig selv, det har jeg altid gjort”. Oline har flere gange mistet information eller
andet afgerende, fordi hun i felelsen af at blive nedveerdiget af leegerne bliver stee-
dig og ikke beder om hjalp. De mange oversete symptomer og fejlbehandlinger
kan veere resultat af en strukturel ulighed, men Oline oplever dertil en subjektiv
ulighed, nar hun affeerdiges pa henvendelser om symptomer, og nar hun feler en

manglende respekt.

Jorgen gor, som der bliver sagt

Jorgen og jeg bliver introduceret af en hjemmesygeplejerske, som mener, at Jor-
gen, der har mange forskellige sygdomme, vil vere interessant for mig at tale
med, og at det desuden vil veere godt for Jergen at fa beseg. Det er derfor fyldt
af fordomme, at jeg forste gang besgger Jorgen og bliver overrasket over at blive
modtaget i et — modsat min forestilling — rent, hyggeligt og velholdt hjem. Jorgens
kone dede for ti ar siden, og han savner hende frygtelig meget, siger han, mens vi
sidder i sofaen og heelder kaffe op. De forste par besog gar med at here om hans
livshistorie - om livet til sgs, om hundene, datteren og de tre bernebgrn. Til hans
70-ars fodselsdag sidste ar blev han inviteret af familien i Knuthenborg Safari
Park, og det ned han, for datteren, som bor uden for Slagelse med bernebornene,
kommer sjeeldent pa besog. Ikke fordi de ikke vil, understreger han, men de har
jo sa meget at se til, og han vil ikke veere til besveer. Jorgen har lavet morgengym-
nastik hele sit liv og gar stadig en daglig tur, selvom han ikke leengere har hund.
Men motionen er vigtig, siger leegen, sa hans diabetes (T1D) og det forhajede blod-
tryk bliver bedre. Jorgen har ogsa hjertekramper og ma sommetider “fa sted” pa
hospitalet. Under vores samtaler gengiver Jorgen detaljeret de numeriske veerdier,
som sygdommene males med: "Om aftenen skal den std pd ni, sd er den meget fin om
morgenen, sd stdr den pd fem om morgenen. Det er maerkeligt. Sd falder den i lobet af nat-
ten. Hois den kun er sddan seks-syv stykker om aftenen, sd tager jeg et stykke chokolade,
for den skal derop”. 1 vores samtaler bliver det tydeligt, at Jorgen ikke har nogen
grundleeggende biomedicinsk forstdelse af sine sygdomme. I citatet her kan han
efterfolgende ikke helt forklare hvad “den” eller “det” er som “skal op”, men han
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passer alligevel minutigst sin behandling. Jorgen har nemlig valgt en strategi om
at gore preecis hvad leegerne siger, “for de ved jo den slags, det er jo det de kan. Det kan
vi andre sgu ikke, du”. Mens vi vasker op en dag, sperger jeg ham uden bandopta-
geren, om han feler, han er mindre veerd, men det gor han ikke, siger han, han
har jo bare knoklet hele sit liv og kan sejle og reparere maskiner. Alligevel bliver
leegerne sat pa en piedestal, hvilket iseer afslores, da Jergen forteeller mig bezeret,
at de roser ham for at folge sine behandlinger sa godt. Han forklarer mig, at aeldre
meend som ham jo ikke kan finde ud af sadan noget med at passe pa sig selv, sa
det er klart, “at ndr de sd moder sidan en som mig (her stikker han sin keempe store,
steerke naeve frem som for at hilse) si ser de sddan en arbejder, 0g si ved de jo godt hvad
klokken er sldet, vi er jo ikke sd gode til alt det her med at spise salat og sddan. Men der kan
jeg tage fusen pd dem”. Jorgens subjektivitet formes med andre ord ikke af en folelse
af at veere fornedret eller ikke taget alvorligt, men ud fra forstaelsen om at maend
med arbejderbaggrund ikke kan tage ordentlig vare pa deres sundhed, og at dette
er sandt. Jorgen gor derfor ekstra meget ud af at understrege i konsultationerne, at
han skam felger medicinering og motion til punkt og prikke. “Jeg vil jo gerne vise,
at det kan jeg godt (...) Jeg tager jo medicinen og sddan og det er samaend fint nok, jeg got,
hvad de siger”. Jorgens subjektivitet formes af en specifik diskurs om meaends sund-
hed, og onsket om at modbevise denne kan faktisk veere et problem i behand-
lingsplanleegningen. Jorgen misforstar nemlig ofte de instrukser leegerne giver.
Det blev tydeligt for mig under feltarbejdet, hvor der blandt andet var flere gange,
hvor medicinen blev byttet rundt, og han ikke kunne gengive, hvad konsultatio-
nen havde resulteret i. Det kan give udfordringer, hvis disse misforstaelser ikke
kommer frem i konsultationen, hvilket de ikke gjorde under de konsultationer,
jeg observerede, fordi Jergen gav udtryk for at veere helt med pa behandlingen og
vide preecis, hvad han skulle. Det kan maske ende med, at Jorgen far mindre ud af
behandlingerne, og derved kan der ligeledes opsta ulighed i sundhed.

Den gode patient Kirsten

Kirsten er 68 ar og uddannet socialradgiver, men matte stoppe med at arbejde,
allerede da hun var i slutningen af 50erne, fordi hun blev ramt af en alvorlig inva-
liderende sygdom. Jeg meder hende forste gang, da hun er til en konsultation hos
sin praktiserende leege, som jeg har faet lov at observere. Hendes mand er med,
og jeg har noteret, at hun flere gange benaevner sig selv som ressourcesterk’. Jeg
bider meerke i det, fordi det er sa useedvanligt, men i lobet af det halvandet ar jeg
folger hende, opdager jeg, at for Kirsten er dét at italesaette sig selv positivt en del
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af maden at veere patient pa. De andre samtalepartnere har jeg spurgt direkte,
om de har oplevet at veere udsat for nogen form for ulighed eller uretfeerdighed
i sundhedsvaesenet, men jeg fornemmer, at det vil blive ilde modtaget, hvis jeg
sporger Kirsten direkte. I stedet sporger jeg, om hun har teenkt over ulighed i
sundhed i forbindelse med hendes behandlinger, og hun svarer mig belaerende:
"Det er en gammelkendt ting for folk som mig, der har veeret i sundhedsveesenet blandt an-
det, at de folk, der har allermest behov, far den ddrligste behandling, og sddan har det veeret
altid”. Sa felger nogle navne pa overleeger eller andre, med ordlyden "X X, blandt
andet, ved meget, 0og Y Y. hvilket ikke giver sd meget mening for mig, fordi hun ikke
uddyber det. Det er bare navne pa leeger, jeg ikke har hort om. Jeg sporger hende,
hvordan hun teenker de sundhedsprofessionelle tager imod hende, og hun forkla-
rer: "Der er prestige i at have patienter, der kan spare en lidt fagligt, og som ter sige en
imod bare en lille smule. Tkke veere alt for fraek - man skal snore dem lidt og interessere sig
for dem. De er alle sammen dodfrustrerede, de fir aldrig lavet det, de vil. Den her overlage,
hun sidder pd sengen sammen med mig, ndr vi snakker, hun sidder ikke pd den anden side
pd et skrivebord. Det er lige for, det er for intimt. Sadan gor de med mig, og sddan kan jeg
se og hore, de ikke gor med alle mulige andre (...) sd er der nogen som er meget mere fikse
end mig og endnu mere velhavende, som sikkert fir en endnu bedre behandling. Det kan
jeg ikke vurdere. Men det er helt oplagt, at de behandler mig som en ligemand”. I den ene
konsultation Kirsten lod mig deltage i, var der for mig at se ikke noget anderledes
i relationen mellem Kirsten og laegen, og leegen (som jeg observerede i tre dage)
og hendes andre patienter. En anden gang fortalte Kirsten mig om sit forhold til
kommunen, hvor hun ogsa mener, at hun har en fordel: “Der sidder tre visitatorer i
visitationen, og jeg har spottet, at de synes, jeg er rigtig uddannet, og det er der ikke nogen
andre, der er. Det er de eneste faglige folk der er, 0g jeg skal nok serge for ikke at forteelle,
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hvad jeg har lavet, for sd vil de teenke 'nd hun er en af dem. En af de kloge der’”. Kirsten er
hoj og meget kraftig og gar kleedt i praktisk jogging tej. Der er diskrepans mellem,
hvordan Kirsten giver udtryk for at andre opfatter hende ”...altsd, bilforhandleren
[manden er forhenveerende mekaniker med eget veerksted] og kunsteren [Kirsten
selv laver porceleensdukker, som hun seelger], det er meget fornemt” og sa hvordan
Kirsten samtidig forteeller at andre ser pa hende: "folk der ikke kender mig, jeg ligner
jo en bums, en der slet ikke har styr pd sit liv. Men de kan ikke se, hvor mange smerter jeg
har, de ser bare teenderne [paradentose] og sd den her krop, som ikke vil, som jeg vil”. Kir-
sten kan ikke forlige sige med det billede, andre mennesker kan fa af hende, og det
er ogsa sveert at acceptere, at hun, der for hjalp andre i arbejde, nu selv ma mode
systemet fra den anden side, uden de ved, hvem hun var 'for’ sygdommen. Hun
siger selv, at hun ikke vil finde sig i det, sd hun gor noget aktivt: Hun skaber et bil-
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lede af sig selv, som hun kan leve med. Eksempelvis gor hun opmaerksom pa sin
faglighed ved at ringe med gode rad til kommunen et efterar, hvor hun har oplevet
gentagne problemer med hjemmeplejen: “Jeg har ogsi ringet til chefen og sagt (...)
jeg ved ikke om du ved det, men du har nogen mennesker her i din skare, som ved noget
saerligt om forskellige ting - det er rigtig godt for dig, for sddan nogle kan man lave teams
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pd, det kunne veere speendende, hvis I gjorde det””. Men Kirsten bliver sjeeldent modt
med forstaelse: "Det foreslog jeg hende, og hun sagde 'nih ja’, men der skete aldrig no-
get”. Jeg har af etiske arsager ikke diskuteret Kirsten med hendes egen leege, men
jeg ved fra interviews med andre sundhedsprofessionelle og den videnskabelige
litteratur, at patienter som Kirsten faktisk kan blive opfattet som problematiske,
fordi de sundhedsprofessionelle foler, at patienten treenger sig pa og overskrider
nogle sociale greenser eller slet og ret blander sig i deres arbejde. Kirsten oplever
da ogsa flere konflikter med sundhedsprofessionelle - blandt andet en, som efter
hendes udsagn, neegter at indleegge hende med store konsekvenser for hendes
helbred til folge. Kirstens subjektivitet formes af hendes tidligere identitet og er
interessant, fordi den er modsatrettet: Pa den ene side frygter hun, at hendes fy-
siske fremtoning og nuveerende sociale status vil kategorisere hende anderledes,
end hvad hun gerne vil, og pa den anden side leeser hun i sin interaktion med de
sundhedsprofessionelle en anerkendelse af, at hun med sin mellemlange uddan-
nelse er anderledes og mere ligeveerdig end andre patienter. Det leder til en seerlig
ageren i disse interaktioner, som maske kan gore, at Kirsten ikke far den behand-

ling, hun egentlig burde.

Subjektiv ulighed

De tre ovenstadende cases eksemplificerer, hvordan diskurser om ulighed og sund-
hed linket til sociale determinanter som uddannelsesniveau kan blive en med-
skabende del af den subjektive oplevelse af ulighed i sundhed: folelsen af at blive
— eller kunne blive — sat i bas, og den ageren og navigering subjektet derfor gor sig.
Subjektivitet er betegnelsen for subjektets indre verden: bevidsthed og intentio-
nalitet. Men der er en iboende dobbelthed i subjektivitet som begreb. Pa den ene
side formes subjektet af en social og samfundsmaessig kontekst, og pa den anden
side former subjektet ogsa konteksten ved at agere og handle med og mod de
strukturer, organisatoriske og institutionelle rammer, som det eksisterer i. Poin-
ten er, at subjektivitet ikke er noget, der passivt formes af modet med konteksten.
Subjektivitet formes ogsé aktivt i individets ageren inden for konteksten. Som an-
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tropologerne Joao Biehl, Byron Good og Arthur Kleinman skriver “subjectivity is
not just the outcome of social control or the unconscious; it also provides the ground for
subjects to think through their circumstances and to feel through their conditions” (Biehl,
Good & Kleinman, 2007: 14). Samtidig er det vigtigt at understrege, at subjektivitet
ikke daekker over en stabil tilstand. Subjekter, og derved subjektiviteten, foran-
dres kontinuerligt i samspil med de menneskelige grundvilkar, subjektet lever i. I
sammenhang med sundhed er subjektivitet et begreb, som kan hjeelpe til at forsta
hvor, hvornar og hvordan ulighed opleves forskelligt af forskellige mennesker.
Subjektiv ulighed er altsd kun at forstd som en form for subjektivitet, der opstar i
individet, helt konkret i samspil med kultur, socialitet, sundhedsdiskurser, -mora-
ler og -politikker, og modet med sundhedsveesenet bredt forstaet.

Taler vi om sundhedssubjektivitet, er der, ifelge antropologen Susan Whyte,
seerligt to analytiske tolkninger, der dominerer opfattelsen af, hvordan subjektivi-
teten formes (Whyte, 2009: 6). Den ene, den identitetspolitiske, opstar i formationen
af en specifik gruppe, sdsom en patientforening eller det kan ske i et faellesskab
af mennesker med symptomer, der sgger at opna statslig anerkendelse og hjeelp.
Den anden form for tilblivelse af en sundhedssubjektivitet foregar via biomagt.
Som Foucault har beskrevet det, skabes subjektet gennem teknologier, kropslige
erfaringer og praksisser samt magtrelationer (Foucault, 1976). Subjektivitet formes
i denne analytiske optik af de politiske magtstrukturer, hvor teknologier (bredt
forstaet) bruges til subtil styring af befolkningen. I forhold til sundhed kommer
det seerligt til udtryk i de politiske dogmer om individets ansvar for egen sund-
hed og formes i de implicitte moralske imperativer, der byder subjektet at handle
‘ansvarsfuldt’. Det feenomen er ogsa beskrevet af antropologen Dorthe Kristensen
og kollegaer, der viser, hvordan en seerlig forstaelse af ‘korrekte’ mader at veere pa
fordrer seerlige sundhedsidentiteter og bliver ekskluderende for de, som ikke kan
eller vil efterleve denne sarlige ageren (Kristensen, Lim & Askegaard, 2016: 500).
Sadanne moralske imperativer bruges ogsa til at definere og kategorisere klasse-
tilhersforhold, som Aamann har vist i sit studie af, hvordan medre fra lavere so-
ciale klasser oplever at blive moralsk demt ud fra deres engagement i deres berns
skolestart (Aamann, 2020).

Jeg bruger den sidstneevnte form for skabelse af subjektivitet som en analytisk
linse til at se pa subjektets oplevelser og erkendelse i mgdet med sundhedsveese-
net, der tolkes som ulighed. Derved opstar subjektiv ulighed i en kultur formet af
biomedicinsk og neoliberalistisk styring, hvor det moralske ideal, "korrekt sund-
hedsadfeerd’, hvori individet tager ansvar for egen sundhed, skaber et stereotypt
billede af forkert sundhedsadfeerd’ eller sagt pa groft dansk: Det er taberne, som
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er udsat for ulighed i sundhed, og de fleste er selv uden om det. Jeg vil gerne
understrege, at mine samtalepartnere ikke taler om andre mennesker pa denne
made. Det er mit forseg pa at seaette situationen pa spidsen, for at vise hvordan
grunden leegges for de antagelser og den bevidsthed, der gor ‘udsat for ulighed i
sundhed’ sa frastodende som kategori at blive sat i.

Pa den vis adskiller subjektiv ulighed sig ogsa fra eksempelvis Bourdieus be-
greb symbolsk magt, der analyserer den implicitte, ofte tavse made, hvorpa social
dominans forhandles. Her handler individer gennem symboler og repraesentation
for at finde plads i et socialt hierarki, oftest i institutionelle regi som skoler (Bour-
dieu, 1991). Der vil altid veere et ulige magtforhold nar individ meder autoritet,
men jeg har ikke observeret direkte, at dette magtforhold blev italesat eller udevet
pa seerlig vis i relation til mine samtalepartneres sociale klasse i moder med ek-
sempelvis deres praktiserende leege. Omend der uden tvivl findes symbolsk magt
i det danske sundhedsveesen, kraever det ifelge Bourdieu bade en dominerende
og en domineret, der accepterer sin position (ibid). Subjektiv ulighed er derimod
et udtryk for en oplevelse, fornemmelse eller forestilling hos den ene part, den
‘"dominerede’, for at blive i Bourdieus sprog.

Stigma og subjektiv ulighed

De tre cases viser, at subjektiv ulighed netop er — subjektiv. Oline oplever gen-
tagne gange ikke at blive lyttet til i medet med sundhedsveesenet, og det former
en subjektivitet, hvori den manglende lytten forklares med, at hendes viden og
oplevelser af symptomer med sine syv ars skolegang bliver set som utroverdig.
Jorgen kender til diskursen om aldre arbejdermeends darlige helbred og former
sin subjektivitet ud fra denne forteelling, som han séa aktivt modarbejder. I beg-
ges oplevelser ligger et forestillet stigma. Stigma bruges her i sociologen Arthur
Goffmans definition som at blive kategoriseret som moralsk afvigende (Goffman,
1963). Stigma kan bade opleves indirekte i institutionaliserede strukturer eller di-
rekte i interpersonelle relationer. Begge kan lede til stress og pa lang sigt sygdom
(Horton og Barker, 2010). Men modsat stigma, hvor den stigmatiserede enten kan
forsege at skjule arsagen til stigmaet eller finde sammen med andre, der enten
deler stigmaet (“in-groups”) eller har sympati for mennesker med det pageeldende
stigma ("wise others”) (Goffman, 1963), anerkender mine samtalepartnere ikke
preemissen for stigmaet. Problemet for Oline, Kirsten og Jergen er netop, at de
frygter, i deres ojne fejlagtigt, at blive sat i den stigmatiserede gruppe pa bag-
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grund af stereotype kategoriseringer af mennesker med et bestemt uddannelses-
niveau og gkonomi; to faktorer, som ofte implicit indgar i en helhedsvurdering af
en patient. Deres agens med at vise, at de adskiller sig, som nar Jergen gor en dyd
ud af at felge alle behandlinger noje, adskiller sig derved fra Goffmans stigma be-
greb, fordi Jorgen ikke direkte forholder sig til stigma, men i stedet reagerer pa en
subjektiv folelse af at veere mindre veerd qua sin korte uddannelse. I dette studie
leder det os tilbage til tvetydigheden: Jorgen, Kirsten og Else gor ikke oprer mod
autoriteterne, men de forsegger at leve op til rollen som den gode patient (Holen,
2013) for netop at undga marginaliseringen. De er sode, venlige og forudsigelige,
udviser interesse og tilpas ydmyghed. Men nar Kirsten isceneseetter sig selv ved
at bruge faglige udtryk og understrege social position, risikerer hun at blive mar-
ginaliseret som utroveerdig, kreevende og besveerlig (Stephens et al. i Sodemann,
2018: 72). Kirsten ser sig selv som ‘den gode patient’, men hendes ihaerdighed efter
at fremsta sadan, kan forstyrre sundhedspersonalet i deres arbejde eller ligefrem
betyde ekstra arbejde og ikke mindst tage deres tid, og det kan hurtigt skabe et
billede af hende som “problempatient” (Sodemann, 2018: 71). Patienter, der ikke
folger de gaengse uskrevne dogmer for patientadfeerd bliver subjektiveret som
problematiske, egenradige, modvillige, besveerlige osv. (Holen, 2013). At veere pro-
blempatient kan lede til tidlig udskrivning, negligering og faglig ligegyldighed
(Lorber, 1975).

Derved placerer subjektiv ulighed som teoretisk begreb sig pa samme ikke-es-
sentialistiske side som eksempelvis Goffmans stigmabegreb, men refererer til den
subjektive perception og ikke som analogi til den strukturelle ulighed. Subjektiv
ulighed kan derfor beskrive de eksistentialistiske aspekter af ulighed i sundhed,
uanset om subjektet identificerer sig med stigmaet eller forsoger at differentiere
sig herfra. Teoretisk retter subjektiv ulighed sig ikke mod strukturelle systemers
ontologi, men snarere den epistemiologiske binding til andre mennesker og om-
verdenen, der former subjektets liv. Ved at saette fokus pa kompleksiteten i men-
neskelig erkendelse og oplevelse i relation til ulighed har forskere interesseret sig
for ulige magtrelationer i, og tilgang til, sundhedsydelser, strukturelle og orga-
nisatoriske rammer, der former subjektiviteten, samt, som jeg selv, hvordan den
sociale og skonomiske kontekst influerer pa subjektets ageren (se fx Mendenhall,
2016). Min pointe er netop ikke at reducere ulighed i sundhed til et spergsmal om
individuelt ansvar, samtidig med at den subjektive ulighed indeholder en indlej-
ret forstdelse af, at mennesker er i stand til at agere og navigere i deres egen sund-
hedsadfeerd, og at denne agens beror pa prioritet og sociale hensyn. I Ngukurr, et
aboriginalt territorie i Australien, viste to antropologer, at indbyggerne udmeer-
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kede var klar over, at de blev moralsk demt ud fra deres sundhedsadfeerd. De
valgte derfor at fjerne de ellers prestige-relaterede sodavandsprodukter fra ame-
rikanske producenter, nér de fik taget fotos ved officielle lejligheder (reportager
og lignende), mens de, nar de blev fotograferet i privat sammenhaeng, placerede
samme sodavandsprodukter synligt for at udstille velstand og velvaere (Chenall
& Senior, 2017). Selvom der er langt fra Australien til Lolland, viser ovenstaende
cases samme reaktive subjektivitet. Med Ricoeurs tankefigur: bevidstheden om at

jeg et, abner for spergsmal og fremstilling af hvad jeg er.

Konklusion

Jeg argumenterer for at ved at fokusere pé subjektiviteten, kan vi fa gje pa nogle
af de individuelle menneskelige mekanismer, der maske er medvirkende til denne
ulighed. Imidlertid feorer subjektiv ulighed ikke altid til en bevidst ageren. De tre
eksempler viser, at det lige sa meget er en kropslig ageren og ‘fornemmelse’, som
det er en tankeproces. Mit argument er, at ulighed i sundhed ogsa skal forstas
som en subjektiveret proces i et feenomenologisk perspektiv, hvor patienter ikke
kun keemper for at fa lige behandling, men ogsa for opretholdelsen af deres selv-
veerd og veerdighed, men ikke nedvendigvis med en forseetlig bevidsthed herom
(Werner og Malterud, 2003). P4 engelsk skelner man mellem health inequality, som
strukturelle uligheder, der er givet — det kan veere genetiske variationer eller sim-
pelthen et sporgsmal om held eller uheld — og sa health inequity, som bruges om
de uligheder i sundhed, der er ‘uretfeerdige’, fordi de er strukturelle eller menne-
skeskabte og derved kan eendres (WHO, 2018). Jeg argumenterer for, at subjektiv
ulighed er en del af health inequity, for som jeg har vist i artiklen her, kan der
maske aendres pa folelsen af eller frygten for stigmatisering og ulige behandling,
og derved kan der maske opnas bedre behandlingsoutcome. En af metoderne til
dette kunne veere patientinddragelse, der laegger op til ulig behandling som vejen
til lighed i sundhed, forstdet sadan at der skal ske en individualisering i patient-
tilgangen i savel konsultationer som behandlingstilbud (Jensson, 2017).

Ulighed i sundhed er komplekst og kreever komplekse analytiske tilgange. Sub-
jektivitet er én af flere mulige analytiske linser, og subjektiv ulighed er et bud
pa en forklaring pa nogle af de oplevelser, som mine samtalepartnere refererede.
Subjektiv ulighed er ikke noget der kan eller skal generaliseres til at geelde alle
mennesker i Danmark med lav sociogkonomisk status. Det er en position at an-
skue problemet fra, og kan medvirke til, at vi forstar noget af den kontekst, som
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de epidemiologiske studier af ulighed i sundhed spiller sig ud i. Alligevel mener
jeg, at subjektiv ulighed kan mere end blot bruges som en teoretisering over ople-
velser af ulighed i sundhed. Som jeg har vist i artiklen, resulterer subjektiviteten
sommetider i, at tvivlsspergsmal ikke luftes, detaljer eller handlinger udelades
fra forteellingen og ikke leengere deles med sundhedsvasenet. Det kan betyde,
at veesentlige symptomer eller farlig farmakologiske interaktioner overses. Det er
derfor viden, som vil veere relevant bade i fremtidige studier af ulighed og det
kliniske arbejde.

Noter

"En del af dette argument har jeg ogsa beskrevet pa engelsk i min PhD afhandling (se Jons-
son 2018a).

i Jeg bruger termen ‘samtalepartnere’ (eng. interlocutors) frem for informanter, da ‘inform-
anter’ er udtryk for en ulige relation. Om end forskeren og samtalepartneren ogsa har
en implicit magtrelation (Jensson 2018b), er det en mere rammende betegnelse for den
sociale udveksling antropologen og subjektet indgar i.
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Artiklen baseres pd forskningsprojektet AISHA, der fokuserer pd de stadigt flere plejekree-
vende eldre med minoritetsbaggrund, der pid baggrund af Servicelovens §94 velger at fi
deres hjemkommune til at ansatte et familiemedlem som deres “selvudpegede hjeelper”.
Typisk falder valget pd en aegtefalle, datter eller svigerdatter, der fir til opgave at levere de
omsorgsydelser, som den aldre er visiteret til. Normalt vil dette blive varetaget af uddan-
nede hjemmehjalpere eller plejehjemspersonale, men nu er det altsd et naert familiemedlem,
der er ansat til opgaverne. Mad og maltider er et af de store konfliktfelter mellem de eeldre
borgere, deres selvudpegede hjeelpere og den kommunale visitation. Aktererne har ganske
enkelt forskellige tilgange og forstdelser af madens formil, funktion og betydninger. Ofte re-
sulterer kommunale visitatorers bestreebelser pd at skabe samme rammer og lige muligheder
for alle eeldre borgere, paradoksalt nok i at plejekraevende minoritetseeldre og deres familier
bliver yderligere marginaliseret i det danske samfund.
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Old age, food and care: An inequality-creating friction field

between municipalities and ethnic minority families

Based on the research project AISHA, this article focuses on ageing immigrants, that use
§94 in the national Service Act and have their municipality contract a family member,
typically a spouse, daughter or daughter-in-law, as “self-appointed helper” (selvudpeget
hjeelper) to provide the care they are entitled to. Normally, it will be a trained homecare
worker that provide the help and care, but in this case a family member is assigned to do
the job. One of the major fields of controversy and friction between the elders, their families
and the municipality is food. The different actors simply seem to have different, and some-
times conflicting, ideas of the purpose, functions and significance of food. Paradoxically,
when care managers (visitatorer) from the municipality attempts to provide the same care
services and equal opportunities to all citizens, the result is often that ageing immigrants

and their families end up being further stigmatized and marginalized in Danish society.

Introduktion

Mad er helt central i forbindelse med omsorg, pleje og aldring. Pa tveers af ken,
klasse, alder og funktionsniveau er mad vaesentlig for menneskers made at ud-
trykke identitet og skabe kontinuitet og veerdighed sent i livet. Det er vigtigt for
eeldres trivsel og velbefindende, at de spiser rigtigt og bestreeber sig pa at bevare
en god erneringstilstand, s& de ikke bliver syge og svaekkede. Zldre bor ikke
tabe sig for meget eller for hurtigt, men de ber heller ikke tage for meget pa i veegt
(Beck, Hojlund & Thomasen, 2016; Kofod, 2017). Alt dette geelder naturligvis ogsa
for eeldre med etnisk minoritetsbaggrund.

Denne artikel fokuserer pa aeldre med en “selvudpeget hjalper-ordning”, dvs.
de anvender §94 i Serviceloven, der giver dem ret til at udpege et familiemedlem,
som ansattes af kommunen til at yde den pleje og omsorg, de er visiteret til. Nor-
malt bliver disse pleje- og omsorgsydelser udfert af den kommunale hjemmepleje,
men nu er det altsd et familiemedlem, typisk en aegtefeelle, datter eller svigerdat-
ter, der anseettes til at varetage opgaverne.

Mad er et centralt omdrejningspunkt og friktionsfelt i §94-ordningen. Som bor-
gere i Danmark har minoritetseeldre samme rettigheder som alle andre, men i
praksis bliver deres pleje og omsorg alligevel markant anderledes, fordi de passes

af et neert familiemedlem, som ofte har en anden tilgang til opgaverne end uddan-
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net SOSU-personale fra den kommunale hjemmepleje. Mad accentuerer séledes
forskellige rationaler, motiver og omsorgslogikker.

Den kommunale omsorgslogik er negtern og problemorienteret. Her indgar
mad som ét blandt flere elementer i det samlede servicetilbud og saledes som et
middel til at yde den eeldre borger hjelp, pleje og omsorg. Sat pa spidsen handler
mad inden for en kommunal logik om borgerens ernaering, sundhed og velvere —
det er en standardydelse, der administrativt kan opdeles i minutigst tidsudmalte
handlinger som fx indkeb, tilberedning, anretning, indtagelse og udsondring i
form af toiletbesog eller bleskift. Omvendt kan familiernes omsorgslogik beskri-
ves som helhedsorienteret og motiveret af folelser. Fx vil den selvudpegede hjeel-
per som familiemedlem til den zeldre borger ofte betragte mad og maltider som
et mdl i sig selv, der netop manifesterer en neer relation og udtrykker omsorg og
keerlighed. Familiemedlemmer evner gennem mad at forbinde sérbare aeldre til
deres tidligere liv og identitet. Selvom omfattende lammelse, manglende sprog
eller demens naermest kan reducere aldre til rent biologisk liv med behov for
hjelp til de fleste af hverdagens geremal, kan mad og maltider veere en made
momentvis at genskabe de aeldre som hele personer med en biografisk vaeren (cf.
Wahlberg, 2008).

Samlet bliver mad og maltider et friktionsfyldt omdrejningspunkt, der illustre-
rer hvordan den selvudpegede hjeelper i hverdagen er speendt ud mellem pa den
ene side den plejekreevende aldres (og familiens) praeferencer, traditioner og on-
sker og pa den anden side en mere teknisk-instrumentel logik fra sin kommunale
arbejdsgivers side.

Det er en central malseetning i den sakaldt universelle velfeerdsmodel (Esping-
Andersen, 1990), at politiske indsatser favner alle borgere og sigter mod at skabe
lige betingelser og muligheder. Dette geelder fx Serviceloven, der blandt andet
udstikker retningslinjer for ydelser til alle borgere med nedsat fysisk og psykisk
funktionsevne eller seerlige sociale problemer. Denne artikel anvender imidlertid
mad og omsorg som prisme til at diskutere det paradoksale forhold, at kommu-
nale visitatorers opdrag og bestraebelser pa at sikre lighed for alle seldre borgere
i stedet ofte kommer til at bidrage til en oget marginalisering af aldre fra etniske
og religigse minoriteter.

Artiklen preesenterer en reekke mgder mellem plejekreevende minoritetseeldre,
deres selvudpegede hjelpere og den kommunale visitation. En gennemgaende
figur er Sawsan - en syrisk kvinde, der er ansat som hjeelper for sin demente svi-
germor. Sawsans erfaringer og oplevelser omkring mad og omsorg suppleres med
andre eksempler pa eldreomsorg og mad, herunder hvordan dette tager sig ud
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og diskuteres blandt kommunale visitatorer. Vi starter imidlertid med at praesen-
tere lidt generel information om minoritetseeldres bolig- og familieforhold og det
storre forskningsprojekt artiklen udspringer af. Herefter diskuteres tre aspekter
af mad og maltiders sociale og kulturelle betydninger, der er serligt relevante for
etniske minoritetsaeldre.

Afslutningsvis samles op pa diskussionerne om mad og maltider som forskels-
og ulighedsskabende. Materialet viser, hvordan kommunale indsatser pa aldre-
omradet ofte kommer til at udgraense etniske minoritetseeldre, fordi de baseres pa
idealtypiske forestillinger om hvad “dansk aldreliv” indebeerer. Mad kan endvi-
dere veere med til at skabe og udbygge grensedragninger mellem etniske mino-
riteter og majoriteter — og her er alle parter lige gode om det. Ligesom der i den
kommunale aeldrepleje ofte verserer seerlige forestillinger om etniske (muslimske)
minoritetsfamilier, s er der ogsa inden for de minoritetsetniske familier, som op-
treeder i denne artikel, nogle ret markante ideer om majoritetsdanskeres forhold
til mad og maltider. De gensidige stereotype forestillinger accentueres, nar det
drejer sig om pleje og omsorg for et plejekreevende familiemedlem og en eeldre
borger.

De nye gamle

Antallet af etniske minoritetseeldre er stedt stigende. I dag er der aktuelt 27.431
borgere over 65 ar fra ikke-vestlige lande, men ifolge prognoserne vil tallet stige til
ca. 59.000 1 2030 og hele ca. 99.500 i ar 2040 (Statistikbanken, frdk120). Udviklingen
skyldes, at en del af de arbejdsmigranter der kom til Danmark under den gkono-
miske hgjkonjunktur omkring 1970 -og siden fik familiesammenfering med hu-
struer og born - i stigende grad nar pensionsalderen og far brug for hjeelp og pleje.

Billedet er meget det samme for borgere med flygtningebaggrund. Det geelder
dem, der kom til landet i 1970’erne og 1980’erne fx fra Vietnam og Iran samt sterre
grupper fra fx Libanon og Irak i 1990’erne og 2000’erne (Grendahl & Fenger-Gren,
2004). I disse grupper er der stadigt flere zeldre, fx vil en flygtning, der kom til
Danmark som 45-arig i 1995 i dag veere fyldt 70 ar. Det stigende antal eeldre med
indvandrer- og flygtningebaggrund rejser en raekke udfordringer for den kom-
munale pleje- og omsorgssektor i de kommende ar.

Etniske minoritetseeldre har markant andre bolig- og familiemenstre end ma-
joritetsbefolkningen. Nyere registerdata baseret pa eeldre i alderen 65-74 ar viser,
at blot 3% af eeldre med dansk baggrund bor sammen med et eller flere af deres
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voksne bern. Denne familieform er markant mere udbredt blandt etniske mino-
riteter. Blandt personer med arabisk flygtningebaggrund ligger andelen pa 14%,
og blandt tyrkiske og pakistanske indvandrere lever henholdsvis 22% og 41% af
de eldre i udvidede familier med et eller flere af deres voksne bern (Liversage og
Rytter, 2021).

Disse tal deekker eeldre, der bor pa samme matrikel som medlemmer af deres
familie og saledes konstituerer en udvidet flergenerationsfamilie. Det er imidler-
tid ogsa udbredt med sakaldte “familier med &bne dere” (Schmidt, 2002), hvor
voksne bogrn med agtefeller og born bor i samme boligomrade, opgang eller vil-
lavej som deres aldrende foreeldre. Formelt bor de hver for sig, men i praksis deler
de dagligt bl.a. tid, méaltider, omsorg, berneopdragelse og skonomi. Denne fami-
lieform ma medtenkes som supplement til de allerede markante tal for udvidede
familier og hushold blandt disse etniske minoritetsgrupper.

I forhold til sveekkede eeldre med behov for omsorg og pleje bliver familiekon-
stellationer og husholdssammensatningen vigtige, og mange §94-hjalpere bor da
ogsa sammen med det eldre familiemedlem, som de er ansat til at yde omsorg for.

AISHA: Forskningsmetoder og malgruppe

Denne artikel udspringer af forskningsprojektet AISHA — Ageing Immigrants and
Self-appointed Helper Arrangements, der leber 2017-2021 og er finansieret af Velux
Fondens HumPraxis program!. Projektet studerer de komplekse udfordringer, der
findes i og mellem familier og kommuner ved udmentningen af Servicelovens
§94, der giver eeldre borgere mulighed for at fa udfert hjemmepleje af en sakaldt
“selvudpeget hjeelper”.

En §94-ordning ivaerksattes typisk i tilfeelde, hvor den almindelige hjemme-
pleje ikke fungerer for den eeldre borger. Det anslas, at ca. 1.500 borgere pa lands-
plan har en §94-ordning og at flertallet af disse er etniske minoritetsaeldre (Sparre
et al.,, 2021: 4). Valg af ordningen kan skyldes, at den eeldre ikke taler dansk, eller
at den eeldre (og familien) ikke gnsker et rend af “fremmede” fra den kommunale
hjemmepleje i hjemmet. Neermest enslydende udtrykker familie og parerende dog
ogsa dybtfelte gnsker om selv at pleje den eeldre. Dette begrundes i familietradi-
tioner, der tilsiger, at man tager vare pa hinanden, og hvor det vil veere skamfuldt
fx at sende et aldre familiemedlem pé plejehjem (Liversage & Jakobsen, 2016).
Desuden henviser mange til religiose fordringer i islam for, hvordan en rettroende
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muslim og et moralsk godt menneske ma respektere og aere aldre familiemedlem-
mer ved at yde dem hjeelp, omsorg og pleje sidst i livet (se Ismail, 2021).

Der er imidlertid markant forskel pa de aeldre borgeres behov for pleje og om-
sorg. Nogle er blot visiteret til fa timers ydelser om ugen til konkrete opgaver
som fx hjeelp til bad eller rengering. Andre vurderes til at have behov for hjeelp
mange timer ugentligt grundet lammelse efter en blodprop eller hjernebledning,
blindhed, amputationer eller sveer demens. I langt de fleste (hvis ikke alle) til-
feelde er hjelpernes arbejdstid langt mere omfattende, end det de bliver aflennet
for (Sparre & Rytter, 2019; Sparre et al., 2021).

AISHA-projektet er designet som et samarbejde mellem Aarhus Universi-
tet, VIVE — Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velfeerd samt Ishgj
kommune og Aarhus kommune. Data bestar af formelle semi-strukturerede in-
terviews og hjemmebesog med uformel samtale og observationer i familier med
arabisk, tyrkisk og pakistansk baggrund, der har en §94-ordning. Interviews er
foretaget pa arabisk, tyrkisk, urdu og dansk alt efter hvad den zeldre og/eller den
selvudpegede hjelper har foretrukket?. Der er endvidere indsamlet data i den
kommunale eldresektor for at forsta, hvilke udfordringer §94-ordningen rejser
fra dette perspektiv. Vi har fulgt visitatorer i vores samarbejdskommuner samt
interviewet visitatorer pa tveers af landet. Det er typisk kommunale visitatorer,
der i forste omgang besoger den eeldre borger og vurderer hans eller hendes funk-
tionsniveau, pleje- og omsorgsbehov. Pa baggrund af kommunens aktuelle ser-
vicekatalog fastseetter de derefter den ydelse og tid (timer og minutter), som den
@ldre borger bevilliges hjeelp til ugentligt. Det er typisk ogsa visitatorerne, der
godkender og anseetter de selvudpegede hjeelpere.

Data bestar endvidere af en national survey foretaget i 33 kommuner omkring
deres brug af §94-ordningen samt nye registerdata, der belyser etniske minori-
tetseeldres demografi, boligforhold, (tidligere) arbejdsmarkedstilknytning og eko-
nomi.

Samlet har AISHA-projektet et "multi-sited” (Marcus, 1995) forskningsdesign,
der i kraft af ovenneevnte pallette af kvalitative og kvantitative metoder sigter
mod en kalejdoskopisk analysestrategi (Flora & Andersen, 2018), hvor vi hele
tiden bevaeger os ind og ud, mellem og blandt forskellige plejekreevende eeldre,
selvudpegede hjeelpere, pareorende, visitatorer, kommunale forvaltninger og geel-
dende lovgivning (se Rytter et al., 2021).
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Mad og maltider i etniske minoritetsfamilier

Denne artikel fokuserer pa betydningen af mad og maltider, dels i forhold til det
omsorgsarbejde selvudpegede hjeelpere yder over for et plejekreevende familie-
medlem, dels i forholdet mellem de etniske (muslimske) minoritetsfamilier og den
kommunale visitation og eldresektor. Artiklen placerer sig saledes i udkanten
af et omfattende felt, der kombinerer medicinsk forskning, sundhedsvidenskab,
gerontologi, sociologi og antropologi. Her forskes blandt andet i mad og fedeva-
rer (ofte med seerskilt fokus pa proteiner, fedt, kulhydrater, osv.) med henblik pa
at forsta og optimere eldres fysiske sundhed, erneering, veegtregulering, sanser,
mentale formaen og generelle velveere (se fx Dinesen et al.,, 2011; Holm & Kristen-
sen, 2017; Okkels et al., 2019; Beck et al., 2020). Denne artikel fokuserer imidlertid
alene pd mad og maltider i relation til omsorg og pa divergerende forestillinger
om madens betydning for etniske minoritetseeldres velveere og veerdighed.

Mange etniske minoritetsfamilier fastholder madpraeferencer fra deres forste
hjemland. Mad og maltider er del af hverdagslivets sociale og kulturelle praksis
og ofte neert knyttet til identitet, fortid og hukommelse (Holtzman, 2006; Sutton,
2001, 2010). Madpraksisser er kollektivt organiserede og genkendelige menstre af
aktiviteter, forstaelser, og engagementer i hverdagen (Halkier, 2017: 399). De fol-
gende afsnit preesenterer tre dimensioner af mad og maltider som social praksis
med kulturel betydning i minoritetsfamilier med indvandrerbaggrund.

Mad som familieskabende hverdagsritual: Mad og maltider inddeler degnet
og samler familiemedlemmer, der grundet arbejde, uddannelse eller dagtilbud
tilbringer en stor del af deres vagne timer vaek fra hjemmet. Maltider kan ses som
hverdagsritualer, der savel internt som eksternt skaber en forstaelse og anerken-
delse af familien som et feelleskab (Iversen & Holm 1999: 54).

Mad og maltider er endvidere ofte omdrejningspunkt (og til tider kampplads)
for opdragelse og civiliserende praksisser inden for familien (Gullev & Gilliam,
2012). Via feelles maltider laerer vi geeldende sociale koder og praksisser at kende.
Mad og maltider er siledes centrale i opdragelse af bern og for overlevering af
familietraditioner, erfaringer og viden, fx i form af opskrifter, der gar i arv fra
generation til generation.

Seerligt i en migrationskontekst er hverdagsritualer omkring mad og maltider
vigtige i bestreebelserne pa at skabe kontinuitet mellem livet i Danmark og den
tidligere tilveerelse ar (nogle gange generationer) tilbage i fx Syrien eller Tyrkiet
(se Pedersen & Rytter, 2018). Det er saledes ikke uvaesentligt, om en given familie
beder en religigs bon i forbindelse med maden. Om de indtager maltidet opdelt i
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kon og generationer ved middagsbordet, i sofaen foran fjernsynet eller siddende
pa gulvet. Eller om de spiser med kniv og gaffel, ske eller maske tager en chapati
og fingrene til hjeelp for at spise karrysovs med ris. Mad handler aldrig alene om
ernering, men er ogsa et mere abstrakt arbejde, der sigter mod at “skabe familie”
(Iversen & Holm, 1999: 53) og “forbundethed” (Carsten, 1995) mellem de forskel-
lige individer i familien.

Mad som kontinuitet og forbindelse til tidligere tider og steder: Det at tilbe-
rede og spise mad er endvidere forbundet med en serie af seeregne dufte, smage
og konsistensser, der kan fungere som “katalysator for personlige erindringer”
(Nyvang & Leer, 2016: 3), dvs. de kan mobilisere felelser og nostalgiske minder (se
Sutton, 2001; Hejlund, 2016)%. En seerlig duft eller smag kan genkalde forskellige
behagelige (eller ubehagelige) oplevelser. I en migrationssammenheeng kan mad
og maltider skabe kontinuitet og forbindelse til fortiden. Selvom man har boet i
Danmark i 45 ar kan duften eller smagen af daal og friskbagt roti bringe minder
frem fra tidligere tider eller steder fra ens opvaekst, skolegang eller om for leengst
afdede familiemedlemmer i landsbyen i Pakistan. Denne evne og kapacitet som
katalysator for personlige erindringer gor mad helt central i at etablere og stad-
feeste en “ontologisk sikkerhed” (Giddens, 1991) i de @eldres liv, hverdag og selv-
forstaelse. Hvis alt andet er i opbrud og forandring pa grund af tab af aegtefalle,
svigtende hukommelse eller fysik, sa kan der veere stor tryghed ved i det mindste
at spise den mad, som man kender og er fortrolig med (Jensen, Overgaard & Ras-
mussen, 2016). Selv for sarbare og meget plejekreevende zeldre kan mad og mal-
tiders smag, duft og konsistens sédledes momentvis skabe en forbindelse til deres
tidligere liv, identitet og hverdag (Gjedsbel et al., 2018).

Mad som distinktion: Endelig kan mad skabe distinktioner. Pierre Bourdieu
beskriver, hvordan forbrug og preeferencer for forskellige madretter og fodevarer
lobende er med til at skabe og genskabe klasseforhold i samfundet (Bourdieu,
1984). For etniske minoritetsfamilier kan mad imidlertid ogsa veere en accentu-
ering af deres nationale baggrunde. Der er fx markant forskel mellem cuisine fra
Tyrkiet, Libanon eller Pakistan. Pa den made understreger mad og maltider, at
flygtninge og indvandrere ikke bare er en samlet masse, men bestar af individer
og familier fra forskellige dele af verden.

Den helt store distinktion tager imidlertid form mellem minoriteter og majori-
teter. I et studie af borgere med pakistansk baggrund finder Bente Halkier (2017),
at deltagerne lgbende skelner mellem “pakistansk mad” og “dansk mad”. Dette
suppleres med yderligere sondringer mellem “god mad” versus “darlig mad” og
”sund mad” versus “usund mad”. Pakistansk mad referer blandt andet til aftens-
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maltider med krydret, oliestegt masala, ris og chapati, friture stegte snacks og tun-
ge desserter, mens dansk mad ofte associeres med kogt mad eller mad, hvor de
enkelte fodevarer elementer er adskilt, fx mysli, rugbred med paleaeg eller pasta.
Darlig mad er betegnelsen for kedelig, smagles mad, der opleves som upassende
at spise, fordi det primaert er baseret pa feerdigprodukter og fastfood (Halkier,
2017: 400). Samlet benytter deltagerene i Halkiers underseogelse mad og maltider
til lebende at skabe distinktioner mellem pakistansk og dansk, os og dem. Mad
tenderer saledes til at blive et “usynligt hegn” (Gullestad, 2002) mellem etniske
minoritetsfamilier og det omkringliggende samfund.

Endvidere er der inden for islam forskellige religiost definerede greenser for
hvilke fodevarer, der klassificeres som hhv. halal (tilladt) og haram (forbudt). Det
er langt fra alle eeldre med muslimsk baggrund, der veegter dette i deres hverdag,
men det er alligevel en central sondring mellem, hvad man ma spise, og hvad
man skal afholde sig fra. Mad og fedevarer, der indeholder svineked eller blot
levn af svin (fx vingummi med gelatine), betragtes som urene og derfor haram.
Endvidere skal dyr veere slagtet efter rituelle forskrifter, dvs. halal-slagtes, for at
blive kategoriseret som tilladte fedevarer. Med antropolog Mary Douglas (1966)
kan man saledes sige, at det omfattende skel mellem hvorvidt fodevarer og mad
klassificeres som ren eller uren, halal eller haram, er med til at optegne og stadfeeste
greenser mellem muslimske minoritetsfamilier og det omkringliggende majori-
tetssamfund.

Samlet er mad med til at skabe en raekke distinktioner og greenser. I forhold til
@®ldrepleje bliver dette seerlig tydeligt med kommunale madordninger, der ofte
er baseret pa antagelser om majoritetsdanskeres spisevaner og madpraeferencer.
I det folgende afsnit praesenterer vi kapitlets gennemgaende case om Sawsan og

hendes svigermor for at ga mere i dybden med madens rolle i forhold til omsorg
og pleje.

”Mad er jo ikke bare mad”

Sawsan er en 60-arig kvinde fra Syrien, der er flygtet til Danmark med sin eeg-
temand Hussain og hans 89-arige mor, Um Hussain. I 2015 fik aegteparret asyl,
og de bor i dag i Aarhus. Siden 2017 har Sawsan veeret selvudpeget hjeelper 13,7
timer om ugen for sin svigermor, der er fysisk svaekket og dement. Ud over opga-
ven med at passe og pleje sin svigermor gar Sawsan tre eftermiddage om ugen i
sprogskole. Hussein er 67 ar gammel og pensionist, men gar alligevel i sprogskole
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hver formiddag. Sammen har aegteparret fire voksne bern, der selv har sogt asyl
i forskellige lande og saledes bor i henholdsvis Danmark, Sverige og Tyskland.
Alle bornene er gift, s Sawsan og Hussain er ogsa velsignet med flere bernebern.

Sawsans omsorg og pleje af Um Hussain kraever en del arbejde, der reekker over
de opgaver og den tid, der er angivet i hendes anseettelseskontrakt. Sawsan finder
maden, hvorpa kommunen tildeler og afregner timer pa “latterlig”. Hendes svi-
germor kraever meget mere opmaerksomhed end bare hjeelp til fx bad, toiletbesog
og stettestromper. Um Hussains tilstand kreever reelt, at Sawsan hele tiden er i
neerheden for at kunne hjeelpe hende.

Sawsan bruger meget tid pa tilberedning af mad til sin familie. For Sawsan er
mad ikke bare mad, men sddan mener hun ikke, at majoritetsdanskere generelt

taenker:

Danskere gir ikke sd meget op 1 mad. For dem behover maden ikke at tage mere end
30 minutter at tilberede. De kan bare finde pd at spise brod 0og smor til aftensmad. Det
er latterligt, synes jeg. Mad og tilberedning er en vigtig del af vores kultur og religion.
Det er vigtigt, at det du spiser er godt tilberedt, det skal smage godt og se godt ud. Der

skal helst 0gsd veere nok til alle. Vi skal vaere gavmilde (Sawsan, 60 dr).

Ifolge Sawsan bliver mad og maltider ikke taget serigst i Danmark. Det forklarer,
hvorfor kommunen tildeler hende sa fa minutter til at tilberede og servere mad for

sin svigermor:

Jeg grinte hojt, da hende fra kommunen sagde, at mad ikke behovede meget tid. De til-
bod faktisk at udbringe dansk mad til min svigermor. Men selvfolgelig takkede vi nej.
Pi et tidspunkt var jeg med Integrationsnet pd udflugt til et plejehjem. Det var sddan
en slags venskabsbesag, hvor vi nyankommne fik lov at opleve eldrekulturen, mens
de omvendt kunne mode os, altsi os flygtninge. Da vi ankom til plejehjemmet var de
i gang med at spise frokost. Jeg husker, at vi naesten alle sammen - arabere, afghanere
og afrikanere - var mdllose over den mad, som de eeldre spiste. For det forste var der
lidt pd tallerkenen. For det andet var det meget plat og ligeqyldig mad, der hverken
duftede eller si godt ud pd tallerken. Det var forferdeligt at opleve. Jeg fik arlig talt
en klump 1 halsen. Jeg husker, at leereren var lidt overrasket over vores reaktion, hvil-
ket for mig var endnu mere aergerligt. Det gik op for os den dag, at det er sddan de
aldre pd plejehjem spiser, at det er sadan danskerne spiser. Efter den oplevelse folte vi
os meget provokerede alle sammen. Vi onskede at vise vores danske laerere, hvordan
vores mad er, 0g hvordan vi spiser. Si ugen efter lavede vi en slags madfest, hvor vi
sammen i skolens kantine lavede forskellige retter, som repreesenterede de forskellige
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lande, som vi kommer fra. Jeg kan godt sige dig, at leererne fik sig noget af en oplevelse
den dag, og selvfolgelig fik de det, for mad er jo ikke bare mad” (Sawsan, 60 dr).

Tilberedning af mad er imidlertid blevet en udfordring. Sawsan oplever ikke, at
hun har samme frihed som tidligere pga. sin svigermors skrantende helbred. For
kunne hun lave den mad, som familien var vant til fra Syrien, men det er ikke
muligt leengere:

For hun [Um Hussain] blev ddrligere, kunne jeg bare lave mad uden at teenke sd me-
get pd, om det er godt for hendes helbred eller ej. Forstd mig ret, det har altid veeret
god mad, men fordi hun er sd ddrlig, md jeg undgd alle de rdvarer, som kan give hende
darlig mave. Desuden skal jeg teenke pd fedt, salt 0g sukkerindhold og mange andre
ting. Hendes mad kan godt veere lidt plat, s det er ikke noget, som Hussain og jeg har
lyst til at spise, men jeg gor det for hendes skyld, sd hun ikke bliver ddrlig af det, for
det gdr kun ud over mig. (Sawsan, 60 dr).

Med “sa hun ikke bliver darlig af det” henviser Sawsan til, at Um Hussain ofte far
mavepine og diarre. Hendes ble kan ikke holde pa det, s& hun ender med at fé af-
feringen ud over sig selv og lagnerne. Det har Sawsan oplevet flere gange. Nogle
gange klynker svigermoren og tager sig til maven. Det tolker Sawsan som udtryk
for, at hun har ubehag og ondt i maven. Um Hussain kan grundet sin demens ikke
leengere forklare Sawsan, hvordan hun har det. Derfor er det vigtigt, at Sawsan
lobende er opmerksom pa, hvad hun kommer i maden. Ifglge Sawsan spiser hen-
des svigermor alt, hvad der bliver serveret for hende. Hun klager ikke eller afviser
maden, men spiser tveertimod med stor appetit. Faktisk er hendes appetit ustyrlig.
Ifolge laegen er det en konsekvens af hendes sygdom. Sawsan opsummerer: “Du
kan give hende aftensmad nu, og give hende den samme portion igen om fem mi-
nutter. Hun er dement og glemmer, at hun lige har spist. 54 meethed er ikke noget,
som hun kan huske, hvad er.”

Samlet praesenterer Sawsan madlavning som grundlaeggende for hendes pleje
og omsorg for Um Hussain og de gvrige familiemedlemmer. Mad og madlavning
bliver en hverdagspraksis hvor hendes familierelationer tager form, og hvorved

hun selv er blevet den hustru, mor og svigerdatter, som hun er i dag.
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Omsorgens udfordringer i forhold til mad

I et dansk studie af mad og spisning blandt beboere pa fire plejehjem konklude-
rer Jens Kofod, at de eeldre, uanset alder eller sveekkelse, soger at udtrykke deres
identitet og bevare veerdighed gennem mad og den made, som de spiser pa (Ko-
fod, 2017: 113). Dette er ogsa tilfeeldet ved nogle aeldre borgere med selvudpegede
hjeelpere. Selvom indtagelse af mad her sker i den eeldre borgers eget hjem, sa er
det alligevel et hverdagsritual, hvorved de kan etablere sig selv som et veerdigt
menneske.

Minal er en 78-arig kvinde, der efter en hjernebledning og deraf delvis lam-
melse, har faet sin datter Shirin ansat som selvudpeget hjeelper 21 timer om ugen
(se Sparre og Rytter, 2019). Pa et tidspunkt foreslar den kommunale hjemmesy-
geplejerske, at Minal skal begynde at have sondemad, fordi hun tilsyneladende
ikke kan synke maden korrekt. Ifelge Shirin, der som den eneste kan kommuni-
kere meningsfuldt med Minal, afviser hendes mor dette forslag. Sa selvom Minal
i yderste konsekvens risikerer at blive kvalt i maden, sa fortseetter Shirin med at
made hende. Umiddelbart synes dette valg at vaere pa graensen til omsorgssvigt,
men for Shirin handler det forst og fremmest om at veerne om sin mors veerdighed
og lade hende spise sin mad, som hun nu kan det. Kommunen har da heller ikke
interveneret, for de har ikke noget alternativ.

Et andet eksempel er 46-arige Bushra, der er gift og mor til fem bern, hvoraf
fire stadigt bor hjemme. Bushra er selvudpeget hjeelper i 31 timer og ugen for sin
sveert demente mor, Nimra. Nimra kan ikke leengere genkende Bushra som sin
egen datter, men tror i stedet, at Bushra er hendes mor. Tilsvarende forveksler hun
konsekvent sin 81-arige mand Masood med sin egen afdede far. I sin nuvaerende
tilstand har Nimra brug for opsyn dag og nat. Under et besgg i hjemmet, hvor vi
primzert taler med Bushra, sidder Nimra i sofaen ved siden af og taler med sig selv.
En del af dagen star hun, ifelge Bushra, ved stuevinduet og kigger ud pa gaden.
Bushra daglige udfordring er at hjeelpe Nimra med at spise. Hun eksperimenterer

talmodigt med forskellige produkter, smage og konsistenser:

Bushra: Der var et tidspunkt, hvor min mor stoppede med at spise. Hun var
forkelet og syg, og jeg vidste ikke, hvad jeg skulle gore. Det var sveert. Jeg ville ikke
have, at hun skulle tabe sig. Jeg taenkte, hvad skal jeg gore, hvad gor man? Sd be-
gyndte jeg, at lave smoothie og snakkede med min sen om, hvad det er, der giver
sddan... oh... sd man bliver maet. Si sagde han ”lav en smoothie med peanutbutter og
put noget banan i”. Nogle gange putter jeg 0gsd havregryn i. Jeg laver ogsd suppe, fx
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grontsagssuppe 0g yakhni (klar suppe med kod eller kylling). Sd jeg provede mig lidt
frem. Efter tre uger begyndte mor igen at spise, men hun skal guides rigtig meget.

Interviewer:  Hjeelper du hende nogle gange eller plejer hun selv at spise?

Bushra: Jeg prover at fi hende til at spise, 0g hvis hun ikke gor, sd siger jeg:
"spis det, put det i munden”. Sd siger jeg: “du skal have det”. Min mand [der er nat-
tevagt pd et plejehjem] siger, at pd plejehjem, der siger man sidan, men vil de eldre
ikke, si giver man op. Man tvinger ikke de aldre. Men jeg siger: "jeg vil have, at du
spiser det”, fordi hun tror, at jeg er hendes mor.

Interviewer:  Nadh... og gor hun si det, som du siger?

Bushra: Ja, fordi ellers kan man ikke, fordi hun vil ikke selv...
Interviewer:  Selvfolgelig.

Bushra: Men hun kan godt lide at drikke.

Interviewer:  Sd du laver flydende ting?

Bushra: Ja flydende ting, men Alhamdullilah hun er blevet bedre til at spise
igen. Det tager mdske et par timer, men hun far spist sit mdltid.

Bushra har tid og overskud til at eksperimentere med, hvordan hun kan fa Nimra
til at spise. Hun treekker pa viden fra sin eeldste son, der treener en del fitness og
fra sin mand, der er nattevagt pa et plejehjem. Med tdlmodighed og vedholden-
hed, hvor hun blandt andet treeder ind i Nimras univers og taler til hende, som
en mor maske ville gore til sit barn, s lykkes det hende faktisk at fa sin mor til at
spise.

Eksemplerne fra omsorgsarbejdet illustrerer den form for substitution, hvorigen-
nem Shirin og Bushra giver deres modre veerdighed og mulighed for at relatere
sig de daglige maltider og mad-indtag (se Svendsen et al., 2018). Minal opponerer
mod ideen om sondemad, mens Bushra benytter sig af ad hoc rollespil, nar der er
behov for det. Gennem deres omsorgsarbejde giver de to detre deres respektive
medre mulighed for en momentvis forbindelse til de mennesker, som de var, for
lammelsen og demensen gav dem markante fysiske og mentale begraensninger.

Tilbage hos aegteparret Sawsan og Hussain har de i samarbejde med familiens
leege udarbejdet en madplan, som har til formal at forebygge helbredsproblema-
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tikker hos Um Hussain. Planen kan imidlertid veere sveer at overholde, szerligt nar

der kommer geester pa besgg. Sawsan uddyber:

Vi fir tit geester fra udlandet, fx skiftes hendes (Um Hussains) detre til at besoge
hende. De kommer fra udlandet og bor under hele besoget her hos os. Ndr de er her,
skal vi selvfolgelig servere ordentlig mad, altsd du ved, morgenmad og aftensmad skal
helst vaere maettende og rig med fedt og gode rdvarer, og ikke glemme krydderierne.
Det er en del af geestefriheden, og de er jo familie. Si den del af det kan jeg godt leve
med. Problemet opstir, ndr hendes dotre tror, at de bare kan overtage og udfore ple-
jeopgaven pi deres egen mdde. Fx var Um Bassam pi besog fra Sverige og boede her
i 4-5 dage. I de dage ville hun selv sti for plejen af sin mor. Hun sov sammen med
hende, hjalp hende pi toilet, skiftede hendes ble, men ville 0gsi lave hendes mad. Det
var fint med mig, for det er jo hendes mor dvs. hendes pligt®. Hun mente imidlertid,
at den mad jeg serverede for hendes mor var uanstaendig, fordi den hverken duftede
eller smagte af noget. Det var lige for, at vi kom op og skaendes. Jeg forsogte at forklare,
at jeg bare prover at overholde en madplan, som er god for hende. Min mand forsegte
o0gsd at forklare, at vi gor vores bedste for at passe 0g pleje deres mor. Men det kunne
Um Bassam ikke forstd. Til sidst gav vi op, s det endte med at svigermor bare fik den
samme mad, som vi andre spiste. Det fik konsekvenser i nattens lob, skulle jeg hilse
og sige.” (Sawsan, 60 dr).

Sawsan forteeller, at hun og Hussain blot forseger at gore deres bedste for den ple-
jekreevende svigermor, men sommetider opstar der situationer, hvor de foler sig
magteslose. Nar Husseins sostre er pa beseg, har de ifelge Sawsan et behov for at
tage omsorgsopgaven til sig. De vil gerne gore noget for deres mor i den korte tid,
de er her — men resultatet bliver ofte mindre heldigt.

Mad i kommunalt perspektiv

Sawsan forteeller i et af de forste citater, hvordan hun “grinte hojt, da hende fra
kommunen sagde, at mad ikke behgvede meget tid”. Den spontane reaktion kom-
mer sig af en fundamental forskel mellem Sawsan og den kommunale visitators
tilgang til mad og det tidsforbrug, der kraeves i forhold til tilberedning og spisning
af mad. Ligesom Sawsan fremheever mange selvudpegede hjeelpere mad som helt
central for den omsorg, de yder for deres zeldre familiemedlemmer. Mad handler
fra deres perspektiv om keerlighed, respekt og veerdighed og ikke om tidsudma-
linger og teknikaliteter, som det ofte er tilfeeldet fra et kommunalt perspektiv.
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Den made mad og spisning figurerer i kommuners visitation til eldrepleje af-
spejler nogle seerlige forestillinger om de borgere, der har brug for hjeelp.

For det forste beror tildelingen af ydelser pa en husholdsmodel, der antager, at
eeldre borgere er enlige i eget hjem og ikke leengere i stand til at tilberede deres
egen mad. Det er imidlertid langt fra altid tilfeeldet blandt etniske minoritetsael-
dre, hvor en del (som vist tidligere) bor i flergenerationsfamilier og udvidede hus-
hold.

For det andet folger maltiderne en fast skabelon og dagsrytme bestaende af
morgenmad fx havregrod, ollebred eller yoghurt, der kraever lidt tilberedning,
derneest en frokost bestaende af smurte madder og endeligt et varmt aftensmaltid,
der leveres via en madserviceordning. Dette er en dagsrytme og méaltidsforstéaelse,
som maske nok afspejler majoritetsdanskeres madvaner, men som i mange til-
feelde konflikter med etniske minoritetsfamiliers onsker og praeferencer.

Endelig bliver mad og maltider inden for en kommunal logik opdelt i en reekke
minutigst tidsudmalte operationer, der primeert fokuserer pa det praktiske for-
hold, at den eldre borger skal indtage fede og neering. I den kommunale logik
gennemgdr mad en raekke transformationer, der skiftevis gor den til genstand for
enten den selvudpegede hjelper som kommunalansat plejer eller for det omsorgs-
fulde familiemedlem; mad og maltider er nogle gange en offentlig opgave men
andre gange et privat anliggende (Sparre & Rytter 2019; Sparre et al., 2021).

Samlet set formar den kommunale visitation til eldrepleje sdledes sjeeldent at
adressere de mere sociale eller kulturelle aspekter af mad og maltider, der frem-
haeves som helt essentielle ude i familierne. Folgende afsnit diskuterer dette for-

hold med afsat i interviews med kommunale visitatorer.

Husholdsmodel: enlige aldre i eget hjem

Nar det handler om mad, skelner de kommunale visitatorer i deres tidsudmaling
mellem personlig hjeelp og praktisk hjeelp. Karen forklarer dette under et fokusgrup-

pe-interview:

Mad er et godt eksempel pi en opgave, der svinger mellem personlig hjeelp og praktisk
hjeelp, dvs. om det er noget, man kan fi tid til eller ej. Altsd hvor servering af mad i de
fleste kommuner er en praktisk opgave, sd er indtagelse af mad og drikke betragtet
som en personlig opgave. Overgangen kan godt veere lidt flydende, for nogle ldre
kan mdske spise nogle mdltider, 0g andre skal de lige have hjeelp til. Sd det kan godt
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veere lidt flydende. Og jeg ved i hvert fald, at vores 94'ere har tid til servering af mad

o0gsid — i nogle tilfeelde. (Karen, visitator)

Visitatoren Lene supplerer fra den anden side af bordet:

Der ser vi forskelligt pd det, tror jeg, fra kommune til kommune. Vi giver tid til at an-
rette 0g servere mad, hvis ikke de selv kan, fx hvis en aldre skal hjaelpes til at spise 0g
ikke selv kan fi det over pa tallerkenen og det der. Men hvis bordet er daekket, og den
aldre selv kan tage sin mad, spise det og sddan noget, sd er der ikke noget tildelt til
den indsats. Men skal maden skaeres i stykker og smeres, 0g indimellem lige hjeelpes
lidt, sd bliver der visiteret til det. (Lene, visitator)

I den ordineere hjemmepleje, hvor eeldre borgere typisk bor alene, vil de typisk
blive visiteret til et kvarters hjeelp til morgenmad samt fx fem minutter til anret-
ning af henholdsvis frokost og aftensmad. Dette geelder imidlertid ikke for hoved-
parten af de aeldre i dette studie, for de bor netop sammen med deres selvudpe-
gede hjelper — og ofte andre familiemedlemmer. Fingerreglen er, at safremt den
@ldre borger og hjeelperen bor i samme husstand, sa gives der ikke timer for denne

ydelse. Visitatoren Lone forklarer:

Vi drafter tit det med mdltider. Vi (hjemmeplejen) har en forventning om, at hvis man
bor pd samme adresse, sd er mdltider altsi noget, man alligevel skal spise sammen i
familien, og sd kan vi ikke udmadle hjeelper tid til det. Hvis man ikke bor pd samme
adresse, men der mdske er en datter, som bor i opgangen ved siden af, og som er selv-
udpeget hjeelper, sd udmadler vi tid til, at hun kan komme og servere eller anrette for
den aldre. (Lone, visitator)

Séledes far de selvudpegede hjeelpere kun lenkompensation, hvis den aeldre bor-
ger ikke kan spise selv og derfor skal mades. I alle andre tilfeelde anses det for at
veere “en familieopgave” at lave, servere samt rydde op efter mad.

Udmaling af tid og arbejdsopgaver i forbindelse med mad og maltider er ofte
kim til konflikt mellem de selvudpegede hjelpere og den kommunale visitation.
En del uenigheder bunder i at hjeelpere, fx som Sawsan, Shirin eller Bushra, leeg-
ger en ere i at tilberede og servere den mad, som deres aeldre familiemedlem godt
kan lide at spise. Men selvom det ofte er en tidskraevende opgave, sa indgar mad-
tilberedning ikke i de arbejds- og plejeopgaver, som kommunen anerkender som

en opgave for den selvudpegede hjeelper.
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Skemalagte mdltider og madordninger

Sawsan beretter levende fra sin udflugt til et kommunalt plejehjem og om sin for-
feerdelse over at se den mad, som de ldre beboere blev tilbudt. Baseret pa egne
erfaringer er hun sardeles skeptisk over for kommunale indsatser omkring mad
og maltider - og mere generelt over for “danskeres” forhold til mad.

Kommunens servicekatalog beror pa en antagelse om, at zeldre keber varm af-
tensmad fra en madservice udbudti kommunalt eller privat regi. Anne Marie Beck
(2013) papeger, at de fleste madservice-ordninger lever op til geeldende standarder
for kost og erneering, og mange steder faktisk er mere indbydende end deres rygte
tilsiger. Diskussionerne vedrerende madservice gar oftere pa, om de aldre bru-
gere har de fingerkreefter det kreever for at fa folien af madens indpakning, eller
om de kan finde ud af at genopvarme retten i en micro-ovn (Beck, 2013). Ikke desto
mindre er en sadan madservice-ordning eksempel pa den type mad, der blandt
Bente Halkiers informanter blev omtalt lidt flatterende som “dansk mad” eller blot
som “darlig mad” (Halkier, 2017). Generelt set er den kommunale madservice ikke
videre fleksibel, og retterne der tilbydes, bliver ofte set og oplevet af flygtninge- og
indvandrerfamilier som bleg, tam og smagsfattig.

Ud over madens fremtoning, tilberedning og smag kan religiose praeferencer
ogsa spille ind. De retter som udbydes i madordningerne, vil sjeeldent veere til-
beredt af halal-produkter og derfor i strid med religiose forestillinger om hvilke
fodevarer, det er tilladt at spise®. Det manglende hensyn til religiose preeferencer
nager visitatoren Bente. Hun har det ikke godt med at skulle henvise zeldre bor-

gere med muslimsk baggrund til den kommunale madservice. Bente forklarer:

Jamen, jeg foler mig ogsd fuldsteendig dndsvag, ndr jeg sidder der og siger: "Du kan
ikke fi tid til indkeb - vi [kommunen] har indkebsordninger’. Men kender man vores
ordninger, sd ved man, at det jo ikke er halal [...] Dybest set foler jeg, at jeg naermest
tager pis pd dem [eeldre muslimske borgere], fordi jeg kommer med min palet, som jeg
ved, de ikke kan bruge overhovedet. (Bente, visitator)

I et studie af kostpolitikker i dagtilbud for bern, finder Sara Warrer og Jonatan
Leer, at landets 98 kommuner udger et kontinuum mellem hhv. en nationalkon-
servativ position og en kosmopolitisk position. Ferstnaevnte promoverer eksplicit
“dansk mad” og svinekeds rolle i denne, mens den anden favner mad fra forskel-
lige dele af verden med det eksplicitte formal at udvide bernenes repertoire og
horisont (Warrer & Leer, 2018: 6).
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Madservice-ordninger pa eldre omradet synes ikke at have samme politiske og
didaktiske formal som dagtilbuddenes kostpolitikker. Og de kommunale ordnin-
ger kan naturligvis have svart ved at kende og favne alle de regler og retnings-
linjer vedrerende mad og maltider, der findes blandt landets religiose minoriteter
som fx muslimer, syvendedagsadventister eller joder samt seerlige kost- og fade-
varepreaeferencer blandt fx laktoseallergikere, veganere eller pescetarer. Alligevel
kan det veaere sveert for eeldre med muslimsk baggrund og deres familier at accep-
tere et tilbud om en madservice, der ikke tilbyder halal-produkter.

Omvendt er der faktisk kommuner som forsegger at adressere muslimske borge-
res specifikke preeferencer. Ishgj — den kommune i Danmark med det hgjeste antal
borgere med indvandrerbaggrund —har introduceret halal-produkter i deres mad-
service katalog. Ifolge en af de lokale visitatorer er det imidlertid fortsat relativt fa
familier, som reelt vaelger dette tilbud. Deres toven skyldes, at de ikke har tillid til
at maltiderne vitterligt er baseret pa halal-produkter. Her er det altsa familiernes
generelle skepsis over for kommunale indsatser, som er med til at skabe ulige
muligheder for dem selv.

Samlet bliver den madservice-ordning, som den kommunale eeldrepleje er byg-
get op omkring, ofte ikke oplevet som en reel mulighed blandt muslimske minori-
tetsfamilier og kan veere med til at udbygge forskelle og marginalisering.

Kreative private madordninger

Der er imidlertid ogsa en del zeldre med minoritetsbaggrund, der felger “den dan-
ske familiemodel” og bor alene eller ssmmen med deres aegtefeelle, mens deres
voksne born har deres egen karriere, born og hverdag. Felgende eksempel viser,
hvordan 53-arige Noor og hendes to sgskende har organiseret en privat madord-
ning til deres foreeldre”.

Noors far kom fra Pakistan i 1970. Seks ar senere ankom hans hustru og deres
tre sma born. Begge foreeldre er i dag 75 ar og bor alene i en lejlighed i Redovre.
Noors far har i en arraekke lidt af KOL. Det kulminerede for nogle ar siden med
en akut hospitalsindleeggelse. I dag er han sveekket og ma beere iltmaske degnet
rundt. De forste ar passede Noors mor sin mand samtidigt med sit fuldtidsar-
bejde, men sa begyndte hun selv at blive syg; en snigende demens gjorde, at hun
ikke i samme grad kunne overskue opgaverne i hjemmet. I dag har Noor, hendes

to yngre soskende og deres segtefeeller taget over og passer begge foraeldre.
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Konkret har de tre seskende oprettet en gruppe pa Messenger, hvor de fordeler
og koordinerer opgaverne. Noor tager sig af alt vedrerende deres far og hans syg-
dom, lillesgsteren passer pa deres demente mor samt holder styr pa foraeldrenes
gkonomi, mens broderen, der kan flekse fra sit kontorjob, agerer chauffer og kerer
foreeldrene til diverse laegebesog, rontgenundersogelser, blodprever, hospitals-
check og besgg pa kommunen.

Da forzeldrene ikke leengere kunne lave deres egen mad, tilbed den kommunale
visitation en madordning, som ifelge Noor var “seerligt beregnet til udleendinge”.
Trods en positiv tilgang kom det imidlertid aldrig til at fungere. Foraeldre kunne
ikke lide maden, som de fandt kedelig og tam. I stedet postede Noor et opslag pa
Facebook i en gruppe, som samler brugere med pakistansk baggrund i Danmark.
Noor spurgte, hvad man kunne gere, nar man havde brug for mad til sine gamle
foraeldre. Opslaget fik mange svar, men ikke alle var lige forstdende. Flere gik i
rette med Noor og skrev, at det var hendes ansvar som datter at lave mad til sine
foreeldre, og at det hun gjorde, var meget forkert. Noor kaldte dem med et glimt i
ojet for “det muslimske politi”, dvs. dem der forteeller andre folk pa sociale medier,
hvad der er rigtig og forkert ud fra et religiost perspektiv. Omvendt modtog Noor
ogsa en reekke henvendelser direkte pa Messenger fra folk, der godt kunne forsta
hendes udfordringer. Flere stod i samme situation.

Da Facebook-opslaget ikke ledte nogle vegne, lykkedes det imidlertid Noor via
sin svigerindes netveerk at komme i kontakt med en enlig pakistansk dame bosid-
dende i Hvidovre. Hun ville gerne tilberede pakistansk mad til Noors foreeldre,
da hun allerede lavede mad til sine tre born. Aftalen blev at damen fik 600kr om
ugen for til gengeeld at levere diverse plastikbeholdere med pakistanske retter,
som foraeldrene sd kunne opbevare i keleskabet og varme op hjemme hos sig selv.
I dag henter Noors bror hver uge nye rationer til gengeeld for renvaskede plastik-
beholdere. Denne ordning sikrer Noor og hendes sgskende mad til deres foreeldre,
og den enlige dame tjener lidt ekstra lommepenge pa at tilberede nogle ekstra
portioner mad.

Konklusion: mad som ulighedsskabende friktionsfelt

Denne artikel har pavist og afdekket, hvordan mad og maltider er et omrade
mellem zldre plejekraevende borgere, selvudpegede hjeelpere og den kommunale
visitation fyldt med udfordringer og friktion. Fokus pa mad synligger, hvordan
selvudpegede hjeelpere ofte er splittede mellem to positioner: pa denne side er de
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neere familiemedlemmer, der kender den eldre og ved, hvad hun eller han kan
lide at spise. Her bliver tilberedning og servering af mad udtryk for omsorg og
keerlighed. P4 den anden side er de selvudpegede hjalpere ogsd kommunalt an-
satte og underlagt et formelt tidsregime, hvor der udmentes afgreensede tidslom-
mer i dagens leb til at hdndtere forskellige goremal relateret til mad, herunder ser-
vering, indtagelse og udsondring. Fra det kommunale perspektiv er mad primeert
et middel til at levere den pleje, som den aldre borger er visiteret til efter aktuelle
kommunale standarder og Serviceloven.

Artiklen indledte med at diskutere tre aspekter af hvordan mad figurerer i etni-
ske minoritetsfamilier som henholdsvis et hverdagsritual, en forbindelse til forti-
den og som distinktionsmarker. De praesenterede cases illustrerer disse aspekter
pa forskellig vis. For det forste forekommer det vigtigt at fastholde maltidernes
rytme, idet spisning kan hjaelpe med at knytte plejekraevende aeldre til deres fami-
lie. Maltidernes cyklus og rytme i hverdagen er fx vigtigt for Bushra, da hun som
selvudpeget hjeelper ikke kommer meget ud, men ma blive hjemme for at passe og
tilse sin demente mor. Ligeledes understreger Shirins kontante afvisning af son-
demad til sin mor, hvordan maltider er et vigtigt hverdagsritual, hvor lammede
Minal trods besveer med at spise og synke kan opretholde en del af sin veerdighed.

Madens evne til at skabe kontinuitet og forbindelse til fortiden er &benlys i for-
bindelse med Sawsans tilberedning af den mad som Um Hussain kan lide (og kan
tdle med sin skrebelige mave) samt Noors kreative losning, der sikrer, at hendes
foreeldre fortsat kan spise pakistanske madretter. I begge tilfeelde er det voksne
born og svigerbern, som ger hvad de kan for, at zeldre familiemedlemmer oplever
kontinuitet i deres liv og hverdag via mad og maltider.

Endelig bekreefter flere af eksemplerne Pierre Bourdieus beromte tese om
mad og forbrug som distinktionsskabende (Bourdieu, 1984). Forskellene mellem
madpraeferencer i muslimske minoritetsfamilier og majoritetsbefolkningen bli-
ver serligt fremtreedende med den kommunale visitation, hvor plejeordninger
og tidsudmalinger baseres pé en ideal-typisk forstaelse af “danske aeldreliv” og
en antagelse om, at aeldre borgere bor alene i egen bolig og veelger at benytte en
madservice-ordning med “dansk mad”. Eksemplerne illustrerer, hvordan mad og
maltider er yderst preegnante i forhold til lebende at optegne greenser og "usyn-
lige hegn” (Gullestad, 2002) — ikke kun i mellem den kommunale zldresektor
og de muslimske minoritetsfamilier, men ogsa den anden vej rundt, som nar fx
Sawsan udtrykker ret markante ideer og holdninger til, hvorledes den brede ka-
tegori af “danskere” forholder sig til mad og maltider. Hvor distinktioner i Pierre

Bourdieus semiklassiske studie primeert var funderet i sociogkonomiske forhold
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og klasseforskelle (Bourdieu, 1984), peger denne artikel saledes ogséa pa, at di-
stinktioner kan opsta, manifesteres og udbygges pa basis af etniske og religiose
skillelinjer mellem minoriteter og majoriteter i Danmark.

Overordnet fokuserer denne artikel alene pa etniske minoritetseeldre, der har
et familiemedlem ansat som selvudpeget hjeelper. Dette rejser naturligt spergsmal
ved, om ikke mange af de dynamikker, der pavises, vil veere de samme i majori-
tetsdanske familier med en §94-ordning. Og jo, det vil det givet langt hen ad vejen
—seerligt maderne hvorved mad bliver middel til at udtrykke omsorg og keerlighed
samt gor det muligt at knytte den plejekraevende eldre til den person, som hun
eller han var for alderdom og sygdom satte ind. Forskellene ligger derfor primeert
i de aeldre borgere og deres selvudpegede hjeelperes relation til velfeerdsstatens
kommunale zeldrepleje. Etniske og religiose minoritetsfamilier vil ofte have andre
mad-preeferencer og familiemenstre end den brede danske befolkning. De falder
saledes ved siden af en kommunal idealtypisk forstaelse af “danske eeldreliv” - re-
sultatet bliver at hjeelp og pleje i alderdommen kommer til at udbygge forskellene
mellem majoritetseeldre og minoritetseldre.

Generelt understreger denne artikel, at selvom aldringsprocesser er universelle
og demokratiske i den forstand, at vi jo alle bliver aeldre, sa kan mad veere med til
at accentuere en andethed i sidste fase af livet for aeldre (og familier) med muslimsk
minoritetsbaggrund. I kraft af deres forskellige nationale baggrunde og religiose
preeferencer passer de ikke rigtigt ind i den kommunale logik, der grunder i spe-
cifikke antagelser om eeldre som nogle, der bor alene (evt. med en aegtefeelle) i eget
hjem, og alle deler nogle feelles praeferencer og forestillinger om mad. Her bliver
den universelle velfeerdsstat til en “one size fits all” model, der, uden at det ned-
vendigvis er intentionen, er med til at udgraense og marginalisere medborgere fra

etniske og religiose mindretal yderligere i det danske samfund.

Noter
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2 Nogle, men ikke alle, deltagere i projektet har udbedt sig anonymitet. Grundet studiets
fokus pa sarbare aeldre, familieliv og forskellige personalegrupper i danske kommuner
har vi valgt at anonymisere alle deltagere ved at eendre deres navn og i nogle tilfeelde
ogsa endre pa genkendelige treek som bosted, alder, antal af bern, osv. i familierne.
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3 Caroline Nyvang og Jonatan Leer (2016) fremhaever Marcel Prousts Pa sporet af den tabte
tid som et klassisk eksempel pd mad som katalysator for erindring. Proust beskriver
hvordan smagskombinationen af madeleinekage og lindete sender den overrumplede
jeg-forteeller pa en uforvarende erindringsrejse til barndommens land.

4 DRC Integration (tidligere kaldet Integrationsnet) er en del af Dansk Flygtningehjeelp og
tilbyder integrationslesninger til flygtninge og etniske minoriteter i Danmark i samar-
bejde med offentlige myndigheder, virksomheder og civilsamfundet (https://drc.ngo/
da/vores-arbejde/ydelser-og-losninger/integration-i-danmark/, tilgaet 31.01.2021).

5 Med “pligt” mener Sawsan en religios pligt som Um Bassam er underlagt som praktiser-
ende muslim. For en uddybende diskussion af sammenhange mellem seldreomsorg og
religios tilblivelse og fromhed, se Ismail 2021.

¢ Det skal understreges, at dette baseres pa erfaringer (og maske fordomme?) blandt de
familier, der indgar i studiet. Vi ikke haft mulighed for systematisk, at gennemga mad-
service-ordninger i alle landets kommuner med henblik pa at afdeekke udbydernes
holdninger til brug af halal-produkter. Vi her dog kontaktet forskellige forskere og ak-
torer pa omrader, der ikke kender til madservice-ordninger med halal-ked.

7 Hverken Noor eller hendes sgskende er selvudpeget hjeelper for deres foreeldre. Foreel-
drene bor alene og klarer sig, som de nu kan, med hjeelp fra deres bern og berneborn.
Eksemplet stammer fra det bredere interviewmateriale, der er indsamlet i forbindelse
med AISHA-projektet.

Referencer

Beck, A. M. (2013). Madservice til eeldre har et enormt potentiale. Tidsskriftet Gerontologi,
vol. 28(3): 8-11. https://danskgerontologi.dk/wp-content/uploads/2018/09/201232.pd f
Beck, A. M; Husted, M. M.; Weekes, C. E & Baldwin, C. (2020). Interventions to sup-
port older people’s involvement in activities related to meals: A systematic re-
view. Journal of Nutrition. In Gerontology and Geriatrics, bd. 39, nr. 3-4: 155-191. DOI:
10.1080/21551197.2020.1834484

Beck, A. M.; Hejlund, B. & Thomasen, L. S. (red.). (2016). At skabe gode dage: Hverdagsliv i
gerontologisk perspektiv. Dansk Gerontologisk Selskab.

Bourdieu, P. (1984). Distinction: Social Critique of the Judgement of Taste. Cambridge, M.A.:
Harvard University Press.

Carsten, J. (1995). The substance of kinship and the heat of the hearth: Feeding, personhood
and relatedness among Malays in Pulau Langkawi. American Ethnologist 22(2): 223—-41.

https://doi.org/10.1525/ae.1995.22.2.02a00010

Dinesen, C.; Nielsen, S.S; Mortensen, L.H. & Krasnik, A. (2011). Inequality in self-rates
health among immigrants, their descendants and ethnic Danes: Examining the role of
socioeconomic position. International Journal of Public Health, 56 (5): 503-514.

https://doi.org/10.1007/s00038-011-0264-6

Douglas, M (1966). Purity and Danger: An Analysis of the Concepts of Pollution and Taboo. Lon-
don and New York: Ark Paperbacks.

Esping-Andersen, G. (1990). The Three Worlds of Welfare Capitalism. Cambridge: Polity Press.

136  TiDSSKRIFT FOR FORSKNING I SYGDOM OG SAMFUND, NR. 35, 115-138



Flora, J. & Andersen, A. O. (2018). Taking note: A kaleidoscopic view on two, or
three, modes of fieldnoting. Qualitative Research, vol. 19(5), 540-559. https://doi.
org/10.1177/1468794118782897

Giddens, A. (1991). Modernitet og selvidentitet: Selvet og samfundet under sen-moderniteten.
Kebenhavn: Hans Reitzels Forlag.

Gjedsbgl, I; Koch, L.; og Svendsen, M. N. (2017). Resisting decay: On disposal, valuation,
and care in a dementia nursing home in Denmark. Social Science & Medicine, vol. 184:
116-123. https://doi.org/10.1016/j.socscimed.2017.05.022

Grondahl, M. & Fenger-Gron, C. (2004). Flygtningenes Danmarkshistorie 1954-2014. Aarhus:
Aarhus Universitetsforlag.

Gullestad, M. (2002). Invisible fences: Egalitarianism, nationalism and racism, Journal of the
Royal Anthropological Institute, vol. 8(1): 45-63 DOI: 10.1111/1467-9655.00098

Gullev, E. & L. Gilliam (2012). Civiliserende institutioner: Om idealer og distinktioner i
opdragelse. Antropologiske studier, nr. 1. Aarhus: Aarhus Universitetsforslag

Halkier, B. (2017). Mad, sundhed og minoritetskultur. In Holm, L. & Kristensen, S. T. (red.):
Mad, mennesker og madltider: Samfundsvidenskabslige perspektiver, 397-410. Kebenhavn:
Munksgaard

Holm, L. & Kristensen, S. T.(red.) (2017). Mad, mennesker og maltider: Samfundsvidenskabslige
perspektiver. Kebenhavn: Munksgaard.

Holtzman, J. (2006). Food and memory. Annual Review of Anthropology, 35: 361-378.

https://doi.org/10.1146/annurev.anthro.35.081705.123220

Hejlund, S. (2016). Smag. Taenkepause nr. 40. Aarhus: Aarhus Universitetsforlag.

Ismail, A.M. (2021). Care in practice: Negotiations of elderly care in multigenerational Arab
Muslim families in Denmark. Contemporary Islam: Dynamics of Muslim life. E-publish
before print. https://doi.org/10.1007/s11562-020-00458-8

Iversen, T. & Holm, L. (1999). Maltider som familieskabelse og friseettelse. Tidsskriftet
Antropologi, nr. 39: 53-64. https://tidsskrift.dk/tidsskriftetantropologi/article/
view/115170/163519

Jensen, A. M.; Overgaard, S. B. & Rasmussen, A. A. (2016). Reminiscens: Samvaer og livs-
kvalitet i demensomsorgen. In Beck, A.M.; Hojlund, B. & Thomasen L. S. (red.). At skabe
gode dage: Hverdagsliv i gerontologisk perspektiv. Dansk Gerontologisk Selskab, s 83-92.

Kofod, J. (2017). Maltider til eeldre. In Holm, L. & Kristensen, S. T. (red.). Mad, mennesker 0g
mdltider: Samfundsvidenskabslige perspektiver. Kebenhavn: Munksgaard, s. 113-128.

Liversage, A. & Jakobsen, V. (2016). Zldre fra Tyrkiet: Hverdagsliv og vilkdr. Roskilde: Roskilde
Universitetsforlag.

Liversage, A & Rytter, M. (2021). De nye gamle: Karakteristika ved den voksende gruppe
etniske minoritetsaeldre. Tidsskriftet Gerontologi. E-publish before print.

Marcus, G. (1995). Ethnography in/of the world system: Emergence of multi-sited eth-
nography. Annual Review of Anthropology 24: 95-117. https://doi.org/10.1146/annurev.
an.24.100195.000523

Nyvang, C. og Leer, J. (2016). Spise reprice: Historiebrug i bredrene Prices madprogram-
mer. Kulturstudier, nr. 1: 143-158. https://doi.org/10.7146/ks.v7i1.24058

Okkels, S. L.; Dybdal, D.; Beck, A. M; Biigel, S.; Klausen, TW. & Olsen, A. (2019). An inves-
tigation of main meal preferences in nursing homes residents. Journal of Sensory Studies,
vol. 34. DOI: 10.1111/joss.12504

ALDERDOM, MAD OG OMSORG 137



Pedersen, M. H. & Rytter, M. (2018). Rituals of migration: An introduction. Journal of Ethnic
and Migration Studies, vol. 44(16): 2603-2016. https://doi.org/10.1080/1369183X.2017.1389024

Rytter, M.; Sparre, S. L.; Ismail, A.M. & Liversage, A. (2021). Etniske minoritetsaldre, kom-
munal velfeerd og omsorgsarrangementer i forandring. Aarhus: Aarhus Universitetsforlag.

Schmidt, G. (2002). Tidsanvendelse blandt pakistanere, tyrkere og somaliere: Et integrationspers-
pektiv. Kebenhavn: Socialforskningsinstituttet 02:28.

Sparre, S. L. & Rytter, M. (2019). Selvudpegede hjeelpere som omsorgsgivere for plejekraev-
ende @ldre indvandrere og flygtninge. Tidsskriftet Gerontologi, vol. 35(2): 26-32.

Sparre, S.; Rytter, M.; Ismail, A. & Liversage, A. (2021). Etniske minoritetseeldre og selvud-
pegede hjeelpere: Praksis og anbefalinger. VIVE-rapport, www.vive.dk

Sutton, D. (2010). Food and the senses. Annual Review of Anthropology, 39, 209-223. https://
doi.org/10.1146/annurev.anthro.012809.104957

Sutton, D. (2001) Remembrance of Repasts: An Anthropology of Food and Memory. Berg Publish-
ers.

Svendsen, M. N.; Navne, L.; Gjedsbel, I. & Dam, M. (2018). A life worth living:

Temporality, care, and personhood in the Danish welfare state. American Ethnologist, vol.
45(1): 20-33. https://doi.org/10.1111/amet.12596

Wahlberg, A. (2008). Reproductive Medicine and the Concept of ‘Quality’. Clinical Ethics
vol. 3(4): 189-93. https://doi.org/10.1258/ce.2008.008033

Warrer, S. D. & Leer, J. (2018). Forhandlinger af mangfoldighed i danske kommunernes
kostpolitikker for dagtilbud. Nordic Early Childhood Education Research Journal, vol. 17(7):
1-18.

138 TIDSSKRIFT FOR FORSKNING I SYGDOM OG SAMFUND, NR. 35, 115-138



Origininalartikel

Skal 1 skuret!

Sundhed, omsorg og ordentlighed blandt zldre
udsatte rusmiddelbrugere

Jonas Strandholdt Bach!
Bagga Bjerge?
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Bach, Jonas Strandholdt & Bjerge, Bagga. (2021). Skal i skuret! Sundhed, omsorg
og ordentlighed blandt eeldre udsatte rugsmiddelbrugere. Tidsskrift for Forskning i
Sygdom og Samfund, nr. 35, 139-158

Borgere med et stort forbrug af rusmidler er markant overreprasenterede pd parametre
for udsathed som for eksempel manglende tilknytning til arbejdsmarkedet, hjemlashed og
ensomhed, og deres sundhedstilstand er ddrligere end gennemsnittet. En gruppe, som er
saerligt udsatte blandt rusmiddelbrugere, er de aldre eller alderssveekkede brugere. Denne
artikel fokuserer pd en gruppe eldre rusmiddelbrugeres udfordringer i moderne med vel-
feerds- og sundhedssystem, blandt andet bureaukratiske barrierer, manglende forstdelse fra
professionelle 0og frygten for at miste autonomi. At de oplever moderne med systemerne
som problematisk, betyder dog ikke, at de ikke forseger at agere "rigtigt” i forhold til sund-
hedsmeaessige udfordringer. Med udgangspunkt i samveeret omkring et drikkeskur forsoger
brugerne selv at tage ansvar for egen sundhed og samtidig at agere omsorgspersoner for
andre brugere. Faellesskabet et, selv om det er baseret pd “kassérbare relationer” (Desmond,
2012), centralt for brugernes trivsel og sundhed. Artiklen argumenterer for, at brugerne
efter bedste evne og under egne vilkdr agerer efter sundhedsmeessige retningslinier - for
eksempel i forbindelse med corona-pandemien - og de bestraber sig pd at opfere sig som
“ordentlige” medborgere. Artiklen arqumenterer endvidere for, at det er vigtigt at inddrage
erfaringer fra udsatte borgere for bedre at kunne rumme dem i velfeerds- og sundhedstilbud,
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hvor de ellers kan have sveert ved at passe ind. Artiklen er baseret pd data indsamlet via
etnografisk feltarbejde i en forstad til Aarhus i 2019-20.

Cheers in the shed! Health, care and decency among ageing
marginalized drug- and alcohol users

Citizens who consume large amounts of alcohol and drugs are overrepresented in statistics
on vulnerability such as unemployment, homelessness and loneliness and their general
health conditions are below the average of the general population. Particularly vulnerable
are the old and aging users of drugs and alcohol. This article focuses on a group of aging
drug and alcohol users’ challenges in relation to the welfare and health systems, including
bureaucratic barriers, lack of understanding from professionals and the fear of losing perso-
nal autonomy. Even though they experience interactions with the systems as problematic,
it does not entail that they do not attempt to follow official health guidelines, and when
exploring the small community of drug and alcohol users in the drinking shed, it becomes
evident that the users attempt to take care of themselves as well as others. The article
arques that the users, by their own best accord, act in accordance with health guidelines,
for example during the Covid-19 pandemic, and they try to act as “decent” citizens. It is
furthermore argued that the experiences of vulnerable citizens could be advantageously
included in welfare and health efforts, where alcohol and drug users might have trouble fit-
ting in. The article is based on ethnographic fieldwork conducted in a suburb of the Danish
city, Aarhus, in 2019 and 2020.

Indledning

Borgere med et stort forbrug af rusmidler har en markant darligere sundhedstil-
stand end gennemsnittet af danskere i forhold til fysisk sdvel som mental syge-
lighed, og de dor markant tidligere end resten af befolkningen (Sundhedsstyrel-
sen, 2012; Ahlmark et al., 2017; Pedersen, 2018; Moller & Merrild, 2019). De er ogsa
overrepraesenterede pa parametre for udsathed som for eksempel manglende til-
knytning til arbejdsmarkedet, hjemloshed og ensomhed (Benjaminsen, 2019). En
gruppe, som er serligt udsatte’ blandt rusmiddelbrugere, er de zldre og alders-
svaekkede rusmiddelbrugere (Sundhedsstyrelsen, 2020; Rambell, 2020, Pedersen,
2018): Det vil sige en gruppe af borgere, der pa papiret maske kun er midaldrende
(45-60 ar), men som allerede er s& sveekkede bade kognitivt og fysisk grundet rus-
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middelbrug og et hardt liv, at deres sundhedsmaessige udfordringer og alder sva-
rer til seldre og gamle (60+ ar) gennemsnitsborgere (se Sundhedssyrelsen, 2020).
Vi anvender i artiklen derfor, jevnfer Rambell’s rapport for Sundhedsstyrelsen
(2020), en bred definition af eldre eller alderssveekkede, da aldersvaekkelse — bade
kognitiv og fysisk — ofte indtreeffer tidligere blandt rusmiddelbrugere end for den
ovrige befolkning.

I takt med at den generelle befolkning oplever en stigende levealder, stiger
antallet af aeldre udsatte rusmiddelbrugere, hvilket blandet andet kan tilskrives
skadesreducerende tiltag som stofindtagelsesrum og socialsygeplejerskers arbejde
pa sygehuse, samt kommunale forebyggende indsatser. De eeldre og aldersveek-
kede rusmiddelbrugeres problemstillinger er oftest sammensatte og komplekse,
og deres hverdag er ofte mere kaotisk end andre ldre borgeres. De er ofte svaere
at opna kontakt til og fastholde i eksempelvis sundhedsindsatser, og mange sund-
hedsprofessionelle mangler erfaring med og kendskab til gruppen. Samtidig har
rusmiddelbrugere ofte lav tillid til velfaerdssystemet' grundet darlige erfaringer,
og de spger ofte i videst mulige omfang at undga “systemet” (Brandt et al., 2009;
Pedersen, 2009; Rasmussen, 2019).

Viden, data og forskning om eldre og alderssveekkede rusmiddelbrugere er
imidlertid sparsom. Der findes enkelte rapporter, som direkte eller indirekte do-
kumenterer den sundhedsmeessige og sociale status for gruppen (Rambell, 2020;
Benjaminsen, 2019; Ahlmark et al., 2017), og der eksisterer fa kvalitative underse-
gelser, som dog enten ikke har et specifikt fokus pa sundhed (fx Rasmussen, 2019)
eller aldring og alderssvaekkelse (fx Pedersen, 2009; Brandt, 2009). Med udgangs-
punkt i en kvalitativ undersogelse af udsatte eeldre og alderssveekkede rusmid-
delbrugeres feellesskab i og omkring et (drikke)skur™ i en forstad til Aarhus analy-
serer og diskuterer vi skurets brugeres relationer til social- og sundhedssystemet,
det sociale feellesskab og den omsorg rusmiddelbrugerne drager for sig selv og
hinanden med henblik pa at klare sig skonomisk, trivsels- og sundhedsmaeessigt.
Artiklen beskriver dels skurets brugeres problemstillinger og daglige omgang i
skuret, dels deres tidligere erfaringer og aktuelle brug af sundhedssystemets til-
bud eller mangel pa samme. Artiklen viser endvidere, hvordan skurets brugere pa
egen hand seger at handtere sundhedsmeessige og andre udfordringer, og hvor-
dan de formar at lose flere af disse udfordringer pa en, for dem, hensigtsmaessig
made. Gensidig omsorg for hinanden spiller en central rolle for skurets brugeres
tysiske og psykiske velbefindende. Denne omsorg har en seerlig karakter, idet den
jeevnligt udfordres, for eksempel hvis nogle brugere opferer sig darligt over for
de andre, eller hvis behovet for penge til at betale for alkohol og stoffer pavirker
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de venskabelige relationer negativt. Det at drage omsorg for andre, som man har
opbygget relationer til i skuret, italeseettes ogsa af brugerne som en del af at opfore
sig “ordentligt”, og netop det at opfere sig som et “ordentligt” menneske, fremstar
centralt for skurets brugere. Endvidere diskuterer vi, hvordan brugernes erfarin-
ger kan inddrages i forhold til at mindske de udfordringer, som brugere og profes-
sionelle oplever i medet omkring indsatser og behandlinger. Analytisk treekker
artiklen pa to perspektiver, der bidrager til forstaelse af de aeldre og alderssvaek-
kede udsatte borgere; dels de organisatoriske barrierer for hjeelp i velfeerdsstaten,
dels brugernes indbyrdes “kassérbare relationer” og spilleregler for feellesskabet.

Kontekst og metode: Skuret i Kildebjerg

Artiklen bygger pa data indsamlet omkring et drikkeskur ved et mindre torvien
forstad til Aarhus, hvor en gruppe overvejende @ldre rusmiddelbrugere dagligt
medes. Data er baseret pa etnografisk feltarbejde i form af deltagerobservation ud-
fort mellem september 2019 og november 2020 samt kvalitative interviews udfert
i juni, juli og oktober 2020. Skuret er besogt en til to gange ugentligt aret rundt,
bortset fra sommerferieperioden og nedlukningsperioder pa grund af Covid-19.
Besogene har haft en varighed pa mellem en og fem timer - gennemsnitligt om-
kring tre timer.

Brugerne og lokalomradet, som her kaldes Kildebjerg, er anonymiserede. Felt-
arbejde og interviews er udfert af artiklens ene forfatter og bestod i at opsege og
"heenge ud” i skuret, lytte og tale med skurets brugere om, hvad der optog dem,
og blive ved med at vende tilbage for at opbygge tillid samt notere temaer. Disse
blev udforsket yderligere i semistrukturerede dybdegaende interviews med seks
af skurets brugere, hvoraf fire er interviewet over to omgange. Endvidere er en
boligsocial medarbejder, som har arbejdet i omradet i en arraekke, interviewet om
skurets historie og brugernes rolle i lokalomradet.

Skuret er ca. 5 x 3 meter med bliktag og -vaegge feestnet til stalstolper. Der er
vaegge pa to en halv side, sa der oftest er lee, men nar vindretningen star forkert,
bleeser og regner det ind. Pa bagsiden af skuret er der et lille pissoir - ogsa over-
deaekket med bliktag og skeermet af sa forbipasserende ikke kan kigge ind. I skuret
star et par borde og 10-12 stole. I perioder star der ogsa et bord og et par stole lige
uden for skuret. Ifelge brugerne, har der eksisteret en form for skur til omradets
rusmiddelbrugere ved torvet i Kildebjerg siden 1990’erne. Dengang var det en lo-
kal preest og lederen af den lokale boligsociale indsats, der stod for at tage initiativ
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til at give rusmiddelbrugere hovedsageligt med bopazel i lokalomradet et sted, hvor
de kunne sidde skeermet af fra nysgerrige blikke — og hvor forbipasserende ikke
blev konfronteret med deres til tider kaotiske adfeerd”. Endvidere skulle det ogsa
tilskynde brugerne til ikke at heenge ud pa trappetrinnene ved den neerliggende
kirke eller foran indgangen til det lokale supermarked, hvor de til tider blev ople-
vet som "utryghedsskabende” , blandt andet fordi der ofte var hejlydte skeenderier
og ind i mellem slagsmal. Supermarkedet gik ogsad med i arbejdet med at fa bygget
et skur. Efter et forste forgeeves forseg, hvor skuret blev placeret i et neerliggende
parkomrade, fik skuret plads teet ved den nuveerende placering mellem supermar-
kedet og et byggeri med ungdomsboliger og veek fra indgangen til supermarke-
det. Fra skuret kan man felge med i livet i omradet, hvor folk géar og cykler til og
fra supermarked og daginstitutioner, boliger og bibliotek, kirke, moské, kiosk og
pizzeria. Skurets brugere kan felge med i, hvem der parkerer pa parkeringsplad-
sen, og ofte udveksles der hilsener og smasnakkes med forbipasserende.
Feltarbejdet havde indledende fokus pa brugernes og skurets placering i by-
rummet, men i lebet af feltarbejdet skiftede fokus til ogsa at omhandle brugernes
oplevelser af moder med social- og sundhedssystemet, deres forhold til pareren-
de, naboer, professionelle og andre i lokalomradet, og omsorg, disciplinering og
selvdisciplinering blandt brugerne. I feltarbejdsperioden var der kontakt til ca. 35
brugere, som enten kom ofte eller mere sporadisk og 'hang ud’ i skuret i kortere
eller leengere tid. Omkring 2/3 af skurets brugere var meend. Langt de fleste havde
et dagligt forbrug eller overforbrug af alkohol og i nogles tilfeelde ogsa andre rus-
midler — herunder cannabis og heroin. Enkelte var aldersmaessigt i 40’erne, de
fleste i 50’erne og enkelte i 60’erne. De fleste var pa fertidspension grundet rus-
middelbrugs- og helbredsproblematikker. Generelt var det kun alkohol, der blev
indtaget i skuret, selv om der indimellem blev roget cannabis enten i skuret eller

lige udenfor.
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Analytisk ramme: Organisatoriske barrierer og udsatte
brugeres feellesskaber

Organisatoriske barrierer

Det er velkendt, at borgere med komplekse sundheds- og sociale problemstillin-
ger er vanskelige at handtere i de etablerede velfeerdssystemer (Bjerge et al., 2020;
Bjerge et al., 2019; Bjerge & Houborg, 2019; Nygaard-Christensen et al., 2018; So-
cial- og Indenrigsministeriet, 2016; Andersen & Bengtsson, 2019; Moller & Mer-
rild, 2019; Merrild & Jonsson, 2019). Borgerne kan veere vanskelige at etablere kon-
takt til, og grundet deres kaotiske livsforelse kan de veere vanskelige at rumme
i diverse systemer for sagsbehandlere, sygeplejersker og andet frontpersonale.
Endvidere fokuserer ikke mindst sundhedssystemet oftest pa én problemstilling
ad gangen (Bjerge et al., 2020; Bjerge et al., 2019; Moller & Merrild, 2019). For ek-
sempel skal borgere hos den praktiserende leege (i hvert tilfeelde ifolge officielle
retningslinjer) bestille separate konsultationstider til separate problemstillinger.
Et andet velbeskrevet eksempel er, at stofbrugere med psykiatriske problemstil-
linger ofte har haft oplevelsen af at blive afvist i psykiatrien, fordi de skal ophere
med deres stofindtag for psykiatrisk udredning og behandling kan iveerkseettes
— og at stofbehandlingen har haft vanskeligt ved at handtere brugere med psy-
kiske problemstillinger (Bjerge et al, 2019; Johansen & Larsen, 2019; Thylstrup
& Hesse, 2019; Frederiksen, Jones & Pedersen, 2019). Med andre ord, s& opererer
velfeerdssystemet ofte med, at den grundleeggende problemstilling skal identifi-
ceres, og sa kan andre typer indsatser efterfolgende iveerksaettes og herigennem
bedre borgerens sundhedsmeessige, skonomiske eller sociale situation. En given
problemstilling risikerer at blive isoleret som et enkeltstdende feenomen, og man
har derfor ikke nedvendigvis blik for andre faktorer, der kan pavirke borgerens
samlede situation (Bjerge et al., 2019; Bjerge et al., 2020; Meoller & Merrild, 2019).
Dog har der i de senere ar bade politisk og i praksis veeret stor bevagenhed i for-
hold til udfordringerne med de komplekse borgersager (Sundhedsstyrelsen, 2012;
Social- og Indenrigsministeriet, 2016; Rambagll, 2020; Bjerge et al., 2019; Pedersen,
2018), og i indsatser rettet mod rusmiddelbrugere tales der politisk og i feltet om
nedvendigheden af “tveersektorielle samarbejder”, koordinering”, “helhedsorien-
tering” og ”borgerstyrede forleb”. Der findes ogsa eksempler pa, at dette lykkes
i praksis for eksempel med socialsygeplejersker. Dog beror mange af disse ek-
sempler pa, at nogle medarbejdere “gar en ekstra mil”, eksperimenterer med nye
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mader at arbejde pa, og at indsatserne derfor ofte er meget personbarne (af de
professionelle) end at de beror pa egentlige organisatoriske forandringer (Bjerge
et al., 2019). Medarbejderne oplever ofte, at dette er nadvendigt for at kunne hjeelpe
udsatte borgere, men det gor ogsa indsatserne sarbare i forhold til forandringer,
udskiftning af personale etc. Det generelle billede viser, at de mader, hvorpa der
i velfeerdssystemet tilretteleegges services og tilbud, ofte ikke matcher brugernes
reelle muligheder for deltagelse. Endvidere praeges velfeerdssystemet i stor ud-
streekning stadig ofte af kasse- og siloteenkning og mangler koordinering (Bjerge
et al,, 2019; Bjerge et al., 2018). Endelig kan det opleves som forvirrende og utrygt
for brugerne, nar der ikke er kontinuitet i relationerne til systemernes ansatte, for
eksempel nar de medes af forskellige og skiftende professionelles holdninger og
forslag til losninger pa deres problemstillinger (ibid.).

Kassérbare relationer

For skurets brugere er det ofte vanskeligt at benytte velfeerdssystemet. Derfor ind-
drager vi ogsa et analytisk perspektiv til at forstd, hvad brugerne s& gor i stedet
i dagligdagen, nar de har brug for hjeelp. Dette perspektiv er inspireret af studier
og konceptualiseringer af indbyrdes relationer mellem forskellige typer af ud-
satte mennesker (Bourgois & Schonberg, 2009; Desmond, 2012; Mortensen, 2019).
Studierne viser, hvordan borgere i udsatte boligomrader fx i USA er athengige
af “disposable ties” — kassérbare relationer - for at kunne klare sig i dagligdagen
(Desmond, 2012: 1295). Kassérbare relationer star i modseetning til familieband,
fordi de ofte knyttes til mere eller mindre fremmede og ofte brydes hurtigt igen,
nar man ikke leengere har brug for relationen, eller fordi man mister kontakten.
Udsatte borgere finder ofte sammen i kammeratskaber, hvor solidaritet og poten-
tialet for svigt eksisterer side om side (se for eksempel Bourgois & Schonberg,
2009; Rasmussen, 2019). I disse feellesskaber er mistillid ofte en del af omgangsfor-
men, og man forteeller ikke hinanden alt eller undgar at invitere hinanden inden-
for i de mest personlige rum — risikoen for at nogen potentielt kan misbruge denne
tillid er for stor (Mortensen, 2019). Alligevel viser studierne, hvordan disse typer
af relationer er centrale for parterne i relationen. Udsatte menneskers indbyrdes
relationer bygger ofte bade pa vagtsomhed og er opstéet af at veere i samme bad.
Feellesskaberne giver brugerne muligheder for hjeelp, som de ellers ville have vee-
ret foruden. Disse indsigter fra litteraturen resonerer med de indsamlede data fra
skuret.
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I analysen af udsattes feellesskaber opererer Bourgois & Schonberg (2009) end-
videre med begrebet “gray zone” (fra Walther Benjamin), pa dansk grizone, til at
beskrive, hvordan hjemlgse i Los Angeles, USA lever under nogle andre regler end
gennemsnitsborgeren — de bebor “a morally ambiguous space” (ibid.: X). De hjemlese
agerer bade "moralsk” og har agens, men deres ageren udspiller sig ofte pa en an-
den baggrund end for de fleste andre mennesker, som har andre rammer omkring
deres tilveerelse. For eksempel spiller fysisk afhaengighed, samt gkonomiske og
sociale begraensninger en vaesentlig rolle i forhold til at begreense deres agens el-
ler forme den i bestemte retninger (ibid.). Selv om brugerne af skuret i Kildebjerg
relativt set er mindre udsatte end de overvejende hjemlose heroinbrugere, som
Bourgois & Schonberg beskriver, er der alligevel ligheder i, hvordan de oplever
deres plads i og relationer til det omgivende samfund.

Pa lige fod med andre typer af borgere folger udsatte borgere altsd ogséa nogle
spilleregler samt bestreeber sig pa at opfere sig moralsk og “ordentligt”. De ba-
lancerer mellem péa den ene side at kunne klare sig i gademiljoet og anerkende
ambivalensen i de relationer, man indgar i. Pa den anden side bestraeber de sig pa
at tilpasse sig den omgivende verdens forventninger og blik samt at drage omsorg
for deres kammerater, nar de har brug for hjeelp. Endelig er den enkelte gensidigt
atheengig af denne type hjelp, fordi det ofte er den eneste tilgeengelige.

Meoder med “systemet”

Feelles for mange af skurets brugere er, at deres relationer med social- og sund-
hedssystemet er preeget af darlige oplevelser og mistillid. Flere af brugerne beret-
ter for eksempel om lange, opslidende forleb omkring retten til fortidspension. I
lobet af foraret far 55-arige Laurits, en af skurets faste brugere, tilkendt fortids-
pension, da han vurderes at veere fysisk og kognitivt ude af stand til at kunne va-
retage et arbejde pa grund af et langvarigt alkoholmisbrug. Det sker efter et forleb,
der ifplge Laurits har varet 6 ar og kun er lykkedes, fordi hans bostette og hans
mentor har talt hans sag. Ogsa 56-arige Britta har en bostette, der hjeelper med at
navigere i velfeerdssystemet. Hun er fortidspensionist efter et arelangt pillemis-
brug udlest af receptudskrevne benzodiazepiner, som nu er erstattet af et over-
forbrug af alkohol. Efter eget udsagn bliver hun meget hurtigt vred over, at det er
sveert at komme igennem til kommunen og andre offentlige institutioner, og hun
er derfor ophidset, nar hun endelig far en medarbejder i roret. Derfor er bostgtten
vigtig for hendes kontakt med velfeerdssystemet, og denne er ogsa i feerd med at
hjeelpe hende med at fa ordnet sine teender, som, hun selv beskriver, “ligner en
nedbreendt negerlandsby”. Hvor de brugere, der har bostetter tilknyttet, generelt
oplever at bostgtterne hjeelper med at navigere i velfeerdssystemet, oplever skurets
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brugere andre meder mellem dem selv og social- og sundhedssystemet som pro-
blematiske eller mangelfulde.

62-arige Karl sidder i korestol og er en halv time om at komme fra sin seng og
over i korestolen uden hjeelp. Han far hjemmehjeelp i sin bolig, men ofte kommer
hjeelperne sa sent pa morgenen, at Karl er stdet op selv, kravlet op i sin kerestol
og er kort op til skuret, for de er dukket op. Ofte har han en flaske med sig, som
han kan tisse i. En gang, da han vil tisse i flasken, far han fingrene ned i sin ble,
der er fyldt med affering, hvorefter han konstaterer, at han er nedt til at kere
hjem og ringe efter hjemmeplejen— “ellers bliver den forst skiftet kl. 6 i aften”. En
dag forteeller Karl, at kommunen gerne vil sende ham til en samtale, hvor de skal
“vurdere, hvad han kan”. Det vil han ikke, da han frygter, at de vil sende ham forst
pa afveenning og derefter pa plejehjem, hvilket vil fjerne ham fra hans netveerk i
omradet og i seerdeleshed i skuret.

Jakob pa 59 har en forhistorie som afheengig af heroin. Han har en alvorlig
ryglidelse, som giver ham konstante smerter og sammen med hans stofbrug har
udlest fortidspension. Men hans egen leege vil ikke udskrive sterre doser end 10
mg contalgin' pa grund af hans historik med stofbrug. Det raekker ikke til at dul-
me smerterne, og han selvmedicinerer derfor med heroin, nar han har rad til det,
og ellers diverse receptpligtige morfinpraeparater kebt pa det sorte marked. Hvis
pengene er fa, dulmes smerterne med argangsel. Han foler sig stemplet af laegen
og uretfeerdigt behandlet, fordi det betyder, at han ofte mé& udholde smerterne, der
virker invaliderende og begreenser hans mobilitet og aktivitetsniveau.

De beskrevne eksempler viser, at skurets brugere ofte oplever sig glemt, afvist,
medt med manglende forstaelse eller pa andre mader darligt behandlet i sund-
heds- og velfeerdssystemet (Bjerge et al., 2019; Bjerge & Houborg, 2019; Andersen
& Bengtsson, 2019; Meller & Merrild, 2019; Merrild & Jonsson, 2019). De spejler de
erfaringer, som andre udsatte borgere - og i seerdeleshed udsatte aeldre borgere -
oplever (Sundhedsstyrelsen, 2011; Rambgll, 2020, Social- og Indenrigsministeriet,
2016; Brandt et al., 2009; Pedersen, 2009; Rasmussen, 2019). Pa trods af eget poli-
tisk fokus pa udsatte borgere med komplekse problemstillinger oplever de udsatte
borgere ikke, at det har en reel betydning for deres hverdag. Ofte er de positive op-
levelser begreenset til enkeltpersoner i velfeerdssystemet (eksempelvis bostetter),
som gor en ekstra indsats for brugerne og kan skyde genveje i velfeerdssystemet,
som brugerne ikke selv har adgang til (Bjerge et al., 2019). Det er saledes ikke vel-
feerdssystemet i sig selv, der formar at rumme og hjeelpe brugerne, men derimod
professionelle, der gar ind i den enkeltes sag og tager den lange, seje kamp pa
vegne af brugerne.
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Ofte oplever brugerne, at de i hoj grad er overladt til sig selv og veelger enten
andre lgsninger, som Jakob, der finder andre mader at medicinere sig selv pa, el-
ler de udskyder at opsege hjeelp til sidste gjeblik, nar smerter bliver uudholdelige
eller mobiliteten begraenses alvorligt. Som eksemplet med Karl viser, er nogle af
brugerne bange for at blive umyndiggjort i systemet og miste deres autonomi og
adgangen til deres netveerk. Ifglge en anden af skurets brugere, har Karl forsegt
selvmord for at slippe veek fra den voksende trussel om at ende pd afveenning
og plejehjem. At ende pa plejehjem er for flere af brugerne noget neer det veerste,
de kan forestille sig — og veerre end at stille treeskoene. De tilbud, som stilles til
radighed af velfeerdssystemerne, matcher ofte brugernes egnsker og erfaringer sa
darligt, at brugerne fravaelger de sundhedsfremmende tiltag, som de potentielt
ville kunne profitere af (cf. Moller & Merrild, 2019; Broholm-Jergensen et al., 2019).
Afstanden mellem brugernes perspektiver pa egen livssituation og de repraesen-
tationer af udsatte, eeldre borgere, de modes med i velfeerdssystemet, opleves sim-
pelthen som for stor.

Skuret som surrogatfamilie og holdepunkt i
tilveerelsen

Det er et feellestreek for skurets brugere, at de har ingen eller meget begreenset, og
ofte konfliktfyldt, kontakt med deres neermeste familie — foraeldre (hvis de fortsat
lever), soskende, tidligere partnere og voksne bern. Familierelationerne er saledes
ofte endnu mere porgse og sarbare end de kassérbare relationer til andre bru-
gere. Det efterlader dem ofte alene i modet med velfeerdssystemet. Det stiller ogsa
sporgsmalet om, hvad brugerne sa stiller op, nar de har brug for hjeelp.

Feellesskabet omkring skuret fungerer ofte som en ressource, hvor brugerne
har mulighed for at diskutere rimeligheden i reaktionerne fra sagsbehandlere og
sundhedspersonale og fa luft for utilfredsheden, nar de feler sig darligt behandlet.
Samtidig er skuret ogsa omdrejningspunkt for sociale udvekslinger og udtryk for
omsorg, som brugerne har sveert ved at finde andre steder (jf. Bourgois & Schon-
berg, 2009; Desmond, 2012).

For de faste brugere af skuret er det en del af den daglige rytme at leegge vejen
forbi. Nogle har faste “medetider”, mens andre dukker op, nar det passer ind i da-
gens program. Skuret er bade et geografisk og et temporalt omdrejningspunkt og
et holdepunkt i tilveerelsen. For Laurits er det et sted, der star i kontrast til de mere
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kaotiske steder han kommer i midtbyen, og ogsé for Jakob, der har frekventeret
Aarhus midtbys hardere miljger, er forskellen tydelig: “Dernede skal du nok vaere
lidt mere hardfer for at kunne klare dig”. Netop det harde liv pa gaden har flere af
skurets brugere lagt bag sig, fordi de nu fysisk har sveerere ved at klare sig bade i
konfrontationer med andre, men ogsa i forhold til at kunne holde til at sove uden-
ders og indtage sterre meengder alkohol og stoffer (cf. Rambegll, 2020; Pedersen,
2018; Ahlmark et al., 2017).

For flere er skuret deres primeere sociale kontaktpunkt. Langt de fleste, der slar
sig ned, kender hinanden, men som Britta forteeller, 790 % af dem, der kommer
her, dem moder jeg kun her”. Hun forteeller videre, at hun har veeret hjemme ved
nogen af de andre “for at drikke og ryge den fede”, men at hun er papasselig med,
hvem hun inviterer hjem til sig selv: “Jeg synes, jeg har et peent hjem, jeg vil ikke
have nogen med hjem, som kan finde pa at pisse i min sofa”, forteeller hun. Sku-
ret er pa den made neutral grund, hvor man kan have en relation, hygge sig og
snakke sammen, men uden det bliver for forpligtende.

Anette, 59, har boet i omradet i over 30 ar og er en af dem, som er kommet
leengst tid i skuret. Hun forteeller, hvordan en af de “gamle”, der havde noget at
skulle have sagt, da hun begyndte at heenge ud her, “leerte os, at nar der var begra-
velse i kirken, sa var der ikke én af os, der stod med en bajer i handen, og vi stod
alle sammen stille og ventede pa, at kisten var kommet ind i bilen”. Siden begyn-
delsen af 90’erne er mange af “de gamle” faldet fra, og nye er kommet til. Kernen
af brugere af skuret er dog stadig folk, der bor i omradet og har boet der i leengere
tid. Britta, som er kommet i skuret i 4-5 ar, forteeller, hvordan hun stadig foler sig
som “ny i klassen” ind i mellem.

“Hvis man sperger paent og opferer sig ordentligt, s er man velkommen,” fik
antropologen at vide, forste gang han bankede pa yderveeggen i skuret og fortalte
om forskningsprojektet' og spurgte, om han métte seette sig. Det er i det store hele
tilfeeldet, selv om der tydeligvis ogsa er uskrevne regler i forhold til hvem, der rent
faktisk kommer og satter sig, og hvordan de bliver taget imod.

Flere af skurets brugere har umiddelbart tillidsfulde relationer til hverandre.
Jakob med de konstante rygsmerter har givet Anette sit haevekort, og hun serger
for at handle madvarer og andet han har brug for og styrer hans forbrug. "Sa det
fungerer sgu meget godt,” brummer Jakob, “og det bliver det sikkert ved med”.
Der er dog en gennemgéende papasselighed i relationerne, som ofte stammer fra
darlige oplevelser med andre i stof- og alkoholmiljgerne. De fleste har oplevet at
fa stjalet penge, veerdigenstande, stoffer derhjemme, og de har lant penge ud, som
de aldrig fik igen, og at man hurtigt kan blive uvenner.
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Alligevel er relationerne i skuret de teetteste relationer, som flere af brugerne
har. Britta forteeller: “Jeg sidder her lige sa meget, fordi jeg ingen relationer har. Jeg
er et ensomt menneske. Hvis jeg ikke sidder her, sa ville jeg sidde derhjemme og
tale med tv'et. [...]. Jeg har skuret.”.

Flere af skurets brugere forteeller om at veere blevet smidt ud hjemmefra som
teenagere, om brud med keerester og eegtefeeller, og bern der enten ikke gnsker
at have kontakt eller kun gnsker begraenset kontakt med dem. Skuret er den pri-
meere kontakt med andre mennesker. Det er her, de kan vende deres problemer
med andre, fa gode radd og moralsk opbakning. Der foregar ogsa en cirkulation
af ydelser og varer, blandt andet bliver et tv solgt fra en bruger til en anden, og
folk fortaeller, at de hjeelper hinanden med at flytte mobler og lignende. Oftest er
ydelsen dog forbundet med en modydelse: Hvis man har faet hjeelp er det velset, at
man i hvert fald giver noget at drikke, og i nogle situationer forventes der kontant
betaling. Britta forteeller, at hun var nedt til at betale nogen for at handle for sig, da
hun aret for var immobiliseret i et par maneder pa grund af et uheld i en brandert;
”Der havde jeg ikke nogen venner mere (...). Sa tager de ikke telefonen, sa kan de
ikke, sa har de tyndskid”. Relationerne er pa nogle mader sarbare, fordi man ikke
kan veere sikker pa, om hjeelpen er der, hvis tingene sendrer sig (cf. Bourgois &
Schonberg, 2009; Desmond, 2012).

Selv om netveerket i skuret ofte er til hjeelp, og der bliver udtrykt omsorg blandt
brugerne badde gennem ord og handlinger, sa er der, som Harald udtrykker det, ”
bare ikke noget sikkerhedsnet under den omsorg”. Man kan ikke veere sikker pa,
at omsorgen er der, ndr man har brug for den, forklarer han: “Du kan hébe pa det.
Og man kan nemt blive skuffet”. Citaterne illustrer den ambivalens, der relaterer
sig til at indga i de kassérbare relationer (Desmond, 2012): P4 den ene side er bru-
gerne glade for og aftheengige af relationerne for at fole tilhor og for at fa hjeelp.
Pa den anden side er de meget bevidste om risikoen for svigt, som relationerne
indeholder.

“Der er en del sociale koder,” forteeller Harald, der mener, at det betyder no-
get, at skuret ligger i det lokalomrade, de fleste af brugerne selv bor i. “Der er en
graense for, hvor hardt man skal skide i egen rede”, konstaterer han. Hvor man pa
den ene side kan opleve det som pinligt at veere en af “dem” fra skuret, er det ogsa
noget disciplinerende ved, at der er gjne fra naboer og professionelle fra lokalom-

radet pa skuret.
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Disciplinering og selvdisciplinering

Skurets egne sociale koder er ogsa med til at forme brugernes adfeerd, og noget
som — i hvert tilfeelde i nogen grad — seetter brugerne i stand til at agere i overens-
stemmelse med dominerende ideer om “gode” og “sunde” valg bade i forhold til
almindelig takt og tone, men ogsa i forhold til sundhed. Det skete for eksempel
et par gange under feltarbejdet, at mere perifere brugere blev irettesat, hvis de
overskred de andre tilstedeveerendes greenser. En eftermiddag under feltarbejdet
i efteraret 2019 havde Thomas “faet lov” at komme i skuret efter en periode, hvor
han ikke havde vaeret velset pa grund af sin opfersel. Det “fejrede” Thomas, som
var synligt beruset, med at lyse flere af de andre ind i gjnene med en lommelygte.
Nogle dage senere plejede Jakob et bidesar i fingeren. Adspurgt fortalte Jakob og
Anette i feellesskab, at Thomas havde veret der igen og havde siddet og lyst folk
ind i hovedet med sin lommelygte. Det var blevet for meget, og efter Anette havde
bedt ham lade veere, og Thomas ikke var stoppet, havde Jakob taget fat i ham for
korporligt at smide ham ud af skuret. I tumulten havde Thomas bidt Jakob i finge-
ren. I retur havde han faet et par pa hovedet af Jakob. Det var tydeligt, at Thomas
ikke var velkommen igen forelebigt, og at vurderingen blandt de tilstedeveerende
var, at han selv havde varet ude om bade udsmidning og afstraffelse. Han havde
veeret pa prove pa grund af tidligere opfersel, og da han ikke kunne overholde de
sociale spilleregler, blev der reageret.

Lignende historier blev fortalt om andre, der havde overtradt de uskrevne reg-
ler. Flere af historierne indeholdt fysisk afstraffelse - blandt andet af en mand ved
navn Freddy, der havde skubbet en af skurets mere sporadiske brugere for "ikke
at smile tilbage til ham”. Det havde fdet Anette til at tage fat i Freddy “sd hans un-
derbukser revnede”, og han havde sidenhen "faet et blat gje og en skramme i bag-
hovedet”, da en anden, unavngiven person havde haft fat i ham. Nu holdt Freddy
sig pa sikker afstand af skuret. Eksemplerne pa brugernes handtering af “darlig”
og "usund” opfersel er nok relativt kontante i deres udtryksform, men ikke desto
mindre vidner det om, at man i skuret ikke tolerer mobning og voldsom opfersel,
samt at man forventer af hinanden, at man skal tage seerligt hensyn til de aller-
mest udsatte brugere. Der herskede en bestraebelse pa, at man i skuret ville have
et socialt inkluderende miljo - maske netop pa grund af bevidstheden om, at feel-
lesskabet byggede pa kassérbare relationer (Desmond, 2012), som skulle plejes og
vedligeholdes for at fungere. Bestraebelserne pa at skabe et miljg, hvor der blev
reageret pa overskridelser af de uskrevne regler, og man i evrigt bestraebte sig pa
at behandle andre “ordentligt” og drage omsorg for andre, lykkedes ikke altid,
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men iszr blandt den faste kerne blev vigtigheden af at man “opferte sig ordent-
ligt” ofte understreget. Feellesskabet var abent for at andre kom og slog sig ned,
men der kunne ogsa hurtigt blive markeret, hvis man tradte udenfor.

Da corona-pandemien ramte Danmark, pavirkede det naturligt nok ogsa inter-
aktionen i skuret. Corona-situationen fyldte meget og blev diskuteret ivrigt. I maj
2020 var der en stols afstand mellem hver af dem, der havde slaet sig ned i skuret,
og flere havde handsprit med, som de demonstrativt brugte ind i mellem. Nogle fa
bar ogsa handsker og gjorde opmaerksom pa, nar de syntes andre kom for teet pa.
Det var tydeligt, at situationen blev taget alvorligt, og de tilstedeveaerende gjorde,
hvad de kunne, for at signalere at de levede op til myndighedernes anbefalinger
om afstand og hyppig brug af handsprit. Ligesom skurets brugere tilpassede de-
res adfeerd under corona-nedlukningen, var det ogsa gennemgaende, at brugerne
generelt gjorde en dyd ud af at hilse paent pa forbipasserende og sende signaler
om, at nok sad de og drak el, men "vi teenker ogsa pa andre og hjelper hinanden”,
som Anette udtrykte det. Selv om de var klar over, at andre kunne se ned pa dem
og opfatte dem som uansvarlige og selv skyld i de problemer, de havde - ogsa hvis
de skulle padrage sig covid-19 - var det vigtigt for de fleste i skuret at fremsta
som mennesker, der kerede sig om andre og godt kunne tage vare pa sig selv og
tilpasse deres adfaerd.

Anette var blandt dem, der ofte italesatte vigtigheden af at drage omsorg for an-
dre og udvise ansvarlighed. Hun kom selv fra en familiebaggrund, hvor alkohol
havde fyldt meget, og havde efter eget udsagn forste gang stiftet bekendtskab med
bajerne, da hendes mor efter hendes konfirmation havde taget hende og hendes
storesgster med pa bevertning, hvorfra pigerne var blevet sendt hjem, mens mo-
deren brugte konfirmationspengene. Siden havde “ollerne” fyldt meget i hendes
liv, men hun fastholdt en stolthed over, at hun havde veeret i stand til at arbejde
en stor del af sit voksenliv. "Hvis man kan ga pa druk, kan man ogsa sta op og ga
pa arbejde neeste dag,” proklamerede hun. Anette var kendt i skuret for at komme
sleebende pa baereposer med varer kebt pa tilbud eller billigt, fordi de var teet pa
eller over sidste salgsdato. Hun handlede bade systematisk til Jakob og andre, men
ogsa mere sporadisk nar hun fandt tilbud pa noget, hun vidste andre i skuret godt
kunne lide eller manglede. Men det var vigtigt for hende at understrege, at hun
ogsa skulle have sin betaling — hvis folk ikke betalte eller var langsomme til det,
kom de i hendes sorte bog. Igen er der tale om nogle ret kontante vilkar for hjeelp i
feellesskabet, idet Anette naerede en potentiel mistillid i forhold til palideligheden
af de relationer, hun indgik i (cf. Desmond, 2012; Bourgois & Schonberg, 2009).
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Jakob talte ogsa ofte om “ordentlighed” blandt andet i relation til handel med
stoffer. Han havde selv solgt stoffer, da han var yngre, og havde efter eget udsagn
“altid behandlet folk ordentligt”. Nu hvor han selv ofte var i skonomisk knibe og
havde behov for mere og steerkere smertestillende midler, end hans leege ville
udskrive til ham, for hans rygsmerter, oplevede han at blive afvist af sin heroin-
pusher, selv om han "altid betalte til den forste”. Han fortalte ogsa om, hvordan
mange solgte stoffer, de ikke kendte ret meget til, og i doser som aftagerne ikke
kunne finde ud af at indtage. En dag pa torvet kom en eldre velsoigneret kvinde
forbi skuret og ville hore, om Jakob “havde noget”. Hun havde smerter, og hendes
leege ville ikke udskrive steerke smertestillende piller til hende. Jakob kiggede sig
lidt omkring, og fandt et par piller frem gemt i en pakke lommetorkleeder. Han
kneekkede den ene pille over og fik en halvtredser af kvinden, inden han insi-
sterende forklarede hende, at hun skulle tage den halve og vente pa den virkede.
Hun skulle ikke tage den anden halvdel for dagen efter. Da kvinden var gaet igen,
fortalte Jakob antropologen, at han ikke troede, kvinden selv ville kunne styre
indtaget af piller, hvis hun fik flere — og de var sa steerke, at de kunne sla hende
ihjel, hvis hun tog flere ad gangen. Derfor ville han ikke saelge hende mere end én.
For Jakob var det vigtigt at understrege, at han behandlede sine “kunder” ordent-
ligt — og ikke som han selv oplevede at blive behandlet.

Selvom brugerne i skuret pa papiret ligner andre zeldre og alderssveekkede,
udsatte borgere (Rambell, 2020; Benjaminsen, 2019; Pedersen, 2018), som generelt
treeffer “darlige” sundhedsmeessige valg (cf. Moller & Merrild, 2019; Blue et al,,
2016), fordi de drikker for meget, ryger, tager stoffer, bevaeger sig for lidt, kom-
mer for sjeeldent og for sent til leege osv,, er der en tydelig bevidsthed om, hvad
det "rigtige” og “ordentlige” sundhedsmaessige er at gore, og brugerne efterle-
vede eksempelvis i vid udstreekning ogsa sundhedsstyrelsens guidelines for
COVID-19. Endvidere viser eksemplerne, at brugerne i det hele tager gér op i og
agerer kompetent i forhold til deres egen og deres kammeraters sundhedstilstand
og trivsel. Der er ikke tale om en 1:1 udlevelse af sundhedsfremmende rad og an-
befalinger (cf. Moller & Merrild, 2019; Andersen & Riser, 2014; Broholm-Jorgensen
et al., 2019), men brugerne formar i nogen grad at tilpasse disse til den konkrete
livssituation, som de befinder sig i og derved minimere nogle af de skavanker
og udfordringer, fysiske savel som mentale, som de dejer med, og som de har
vanskeligt ved at fa hjeelp til i velfeerdssystemet (cf. Bjerge et al,. 2019; Social- og
Indenrigsministeriet, 2016; Pedersen, 2018; Rambell 2020). I den forstand fungerer
skuret og de relationer, skurets brugere indgar i, som et alternativ til velfeerdssy-
stemet. Skuret opfylder brugernes behov og eftersporgsel efter et sted at here til
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og diskutere stort og smat. Skuret giver adgang til praktisk hjeelp, og omsorgen og
forpligtigelsen over for feellesskabet medvirker til, at skurets brugere - i hvert fald
i de beskrevne tilfeelde - agerer mere i overensstemmelse med samfundsmaessigt
dominerende forestillinger, om at borgere ber treeffe “fornuftige” og “ordentlige”
valg — dog fortolket ud fra egne forudseetninger.

Diskussion og konklusion

I artiklen har vi demonstreret, hvordan udsatte sldre og alderssveekkede rusmid-
delbrugeres faellesskab i og omkring ‘skuret’ er omdrejningspunkt for et vigtigt
socialt feellesskab, hvor brugerne drager omsorg for sig selv og hinanden med
henblik pa at klare sig gkonomisk, trivsels- og sundhedsmeessigt. Feellesskabet
fungerer som et alternativ til den hjeelp, som brugerne i princippet skulle kun-
ne bruge velfaerdssystemet til. Hjeelpen og omsorgen, som udspringer af faelles-
skabet, seetter i nogen grad brugerne i stand til at tage vare pa deres sundhed
og trivsel, og selv om deres livsforelse ikke nedvendigvis er skoleeksemplet pa
velfeerdsstatens "mensterborgere”, sa soger de i feellesskab og pa egen hand at
minimere omfanget af de skader, som deres livsforelse kunne have medfert. Dog
er feellesskabet baseret pa relationer, som opleves som mere flygtige, mere am-
bivalente og ad hoc-preegede end de relationer, som kendetegner for eksempel
mange familierelationer, og i den forstand ligner skurets brugere mange andre
udsatte borgeres typer af relationer (jf. Bourgois & Schonberg, 2009; Desmond,
2012; Mortensen, 2019).

Skurets brugere insisterer pa at fastholde nogle regler og opfere sig moralsk
og sundhedsrelateret “ordentligt” som en made at operere i grazonen mellem ga-
demiljoet og det omgivende samfunds forstaelse af god opfersel (cf. Bourgois &
Schonberg, 2009). I praksis balancerer de saledes mellem forskellige moralske or-
dener og fungerer i to verdener, hvor man pa den ene side kan klare sig pa gaden
og ikke lader sig narre i miljget og erkender ambivalensen i de relationer, man
indgar i, og samtidig ogsa agerer i overensstemmelse med forestillinger om gode
eller ordentlige samfundsborgere, der passer pa sig selv og deres omverden.

Skal sundheds- og omsorgstilbud gores mere tilgaengelige for eeldre og alders-
svaekkede udsatte borgere som skurets brugere, er der flere parametre, som ber
diskuteres. P4 baggrund af artiklens fund peger vi pa to centrale omrader: For
det forste er der brug for en oget forstaelse for de mader, hvorpa brugere og sy-
stem meder hinanden p4, og for det andet er der brug for en gget forstaelse for
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brugernes frygt for at miste autonomi og selvbestemmelse. Disse haenger i praksis
sammen.

I forhold til forstnaevnte, peger Professor og laege Morten Sodemann (2020) p4,
at stigmatisering af specifikke borgergrupper gor, at mange holder sig veek fra
sundhedssystemet, og at udfordringen ikke skal findes blandt borgergruppen,
men pa systemniveau. "Over 90 procent af de interventioner, der er igangsat for
at reducere ulighed [i sundhedssystemet], er rettet mod at zendre pé patienternes
viden, adfeerd, holdninger og egenomsorg. Under 10 procent handler om at aendre
sygehusvaesnets organisation, forstaelse eller omsorg” (Sodemann, 2020; cf. Bjerge
et al,, 2019). Selvom brugerne i skuret alle var dansktalende, tidligere havde haft
tilknytning til arbejdsmarkedet osv., s& oplevede de pa lige fod med for eksempel
indvandrergrupper at blive medt af manglende forstaelse i de fleste interaktioner
med velfeerdssystemet. Netop oplevelsen af manglende forstaelse af deres indivi-
duelle livssituation, historie og behov var kendetegnende, og blev beskrevet som
noget, der atholdt dem fra at indgé oftere og mere positivt i samarbejder med
systemernes professionelle (cf. Moller & Merrild, 2019; Blue et al., 2016; Andersen
& Riser, 2014; Broholm-Jorgensen et al., 2019). Samtidig opleves kontaktfladerne til
sundhedssystemet som bureaukratiske og fyldt med krav, som stiller barrierer op
i forhold til at sege hjeelp — for eksempel tidsbestilling og visitation. Der er mange
social- og sundhedsprofessionelle, der gor et stort stykke arbejde for at imede-
komme brugernes behov og ensker (cf. Bjerge et al., 2019), men de organisatoriske
rammer er ofte ikke tilstreekkelige. For eksempel har en social- og sundhedsas-
sistent i hjemmeplejen ofte ikke tid, overskud eller er uddannelsesmeessigt rustet
til at komme ind pa livet af en borger, der er rusmiddelbruger og har komplekse
problemstillinger.

Det er ligeledes helt centralt i det social- og sundhedsprofessionelle arbejde
med zldre, udsatte borgere at tage afsaet i borgerens selvsteendighed og autonomi,
der er nodvendig for at kunne klare sig i et hardt milje (jf. Bourgois & Schonberg,
2009; Desmond, 2012). I lighed med de @eldre rusmiddelbrugere i skuret beskriver
Jon Dag Rasmussen (2019) i et studie af udsatte seldre og mobilitet i Kebenhavn,
hvordan eldre, der indleegges eller pa anden made mister deres mobilitet, ogsa
pa en made “der” socialt, nar de ikke leengere er i stand til at passe deres sociale
netveerk og relationer til bestemte steder og miljeer i leengere perioder. Denne
sociale “ded” knyttes ofte til den fysiske ded (ibid.). Er man forst “ded” socialt
er erfaringen, at den fysiske ded hurtigt folger efter. At blive indrulleret i lange,
plejekreevende forleb kommer saledes til at symbolisere et tab af mobilitet og der-
ved socialt liv. Nar man har behov for omfattende sundhedsmaeessig pleje eller
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omsorg, er det et symptom pé, at enden naermer sig (ibid). Det er saledes ikke
nedvendigvis plejen eller omsorgen i sig selv, der opfattes som problematisk af
borgere som Jakob, Anette, og alle de andre brugere af skuret, men det at om-
sorgsbehovet opstar, nar den fysiske tilstand forveerres og mobiliteten begraenses.
Det er endvidere vigtigt at anerkende angsten for at miste selvbestemmelse og
kontakten til det sociale feellesskab. Oplevelsen af at have en eller anden form for
selvbestemmelse og kontrol over deres egen tilvaerelse er vigtig ogsa for udsatte
borgere, pa trods af at de ogsa selv kan erkende, at den er mere kaotisk end de
fleste andre menneskers. Dét at have friheden til at veelge til og fra og selv vere
med til at definere omfanget og tidspunktet for sundhedsfaglig hjeelp eller omsorg
synes at veere centralt for skurets brugere. I forleengelse heraf er det ogsa vigtigt at
have gje for, at de feellesskaber, som er centrale for at holde dem oppe i hverdagen,
er specifikt situerede til for eksempel skuret i Kildebjerg og ikke umiddelbart er
flytbare til andre lokationer — en placering pa plejehjem kunne resultere i et tab af
det sociale netveerk og dermed en “social ded” (Rasmussen, 2019) for pageeldende

bruger, hvorfor der synes at veere seerlig meget pa spil for brugerne af skuret.

Noter

! Definitionen af udsatte tager afsaet i den definition af social udsathed, som anvendes af
Radet for Socialt Udsatte i SUSY UDSAT-sundhedsprofilerne (Ahlmark et al 2017) og
anvendes i rapporten Kortleegning af viden om grupper af eldre udsatte borgere med saerlige
behov og er udviklet af Rambell i samarbejde med Sundhedsstyrelsen og to eksperter
(Christine Swane og Torben Larsen): Zldre over 50 ar, som lever i social udsathed,
karakteriseret ved, at de lever med/i en eller flere af fire folgende forhold: ¢ Alkohol-
misbrug e Stofmisbrug e Hjemleshed e Sindslidelse(r) (Rambell/Sundhedsstyrelsen
2020).

i Vi refererer til “velfeerdssystemet” som en samlet betegnelse for den type systemiske og
offentlige indsatser, som tilbydes borgere i den danske velfeerdsstat. Det vil sige sund-
heds- og omsorgssystemet (fx egen leege eller hjemmepleje) samt sociale, kommunale
indsatser (fx stotte-kontakt person eller afklaring af fertidspension).

iii Flere af skurets brugere refererer til det som et “drikkeskur” - et udtryk der ogsa benyttes
i forhold til skure pa andre lokationer i Aarhus.

iv Skurets historie er stykket sammen af interviews med brugere og en professionel, som
har arbejdet i omradet siden 1990%erne.

v Som den boligsociale leder udtrykte det i et interview.

vi Morfinpraeparat mod steerke smerter.

Vil Jeg introducerede mig selv som forsker ved Center for Rusmiddelforskning, og fortalte
at jeg gerne ville blive klogere pd, hvordan skurets brugere oplevede at sidde i skuret.
Siden har jeg fortalt, at jeg gerne vil undersoge skurets brugeres meder med sund-
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hedssystemet. Skurets brugere har ogsa faet en tidligere artikel til gennemlaesning eft-

er udgivelse (Bach 2020), sa de kunne se og kommentere pa, hvordan de var fremstillet.
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rende forfatter

- abstrakt (max. 250 ord)

abstrakt pa engelsk (max. 250 ord)

kort forfatter beskrivelse (max. 50 ord)

tekst forsynet med mellemrubrikker, citater og note- og litteraturhenvisninger

- evt. illustrationer, tabeller og figurer med forklarende tekst og kildeangivelse.
Det er vigtigt at disse er i god kvalitet. Det anbefales ikke, at lave figurer i fx word.

- noter (slutnoter)
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- litteraturliste

Litteraturlisten

Angivelser af referencer folger principperne for Socical Science and Medicine’s
output style (kan downloades her til RefMan og til EndNote). Det er forfatterens
ansvar, at referencelisten er korrekt opstillet.

Tidsskriftet benytter sig af DOI-numre, disse skal forfatteren dog IKKE selv an-
fore, men bliver tilfojet af sekretariatet ved opsaetning.

Referencelisten/litteraturlisten skal sattes ind i “‘metadata’ ved indsendelse af

manus.

Litteraturhenvisninger anbringes i teksten i parentes ifelge forfatterdateringsprin-
cippet, f.eks. (Efternavn, 1993). Ved til og med fire forfattere angives disse adskilt
af komma og et & inden sidste forfatter f.eks. (Efternavnl, Efternavn2, Efternavn3
& Efternavnd4, 1995). Ved 5 eller flere forfattere angives forsteforfatter efterfulgt af
et al. f.eks. (Efternavnl et al., 1998).

Litteraturlisten ordnes alfabetisk efter efternavn og kronologisk for en forfatter,
som har flere anforte arbejder pa listen. Forfatter anfores med efternavn og ini-
tialer (hojest to) som f.eks.: Efternavnl, I. J. Ved flere forfattere angives alle og
med & inden sidste forfatter.

Se eksempler herunder:

Bog: Bourdieu, P. (1977). Outline of a theory of practice. (R. Nice, Trans.). Cam-
bridge, UK: Cambridge University Press.
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Bogkapitel: Macintyre, S., & Ellaway, A. (2000). Ecological approaches: Rediscove-
ring the role of the physical and social environment. In L. F. Berkman, & I. Kawa-
chi (Eds.), Social epidemiology (pp. 332-348). New York: Oxford University Press.

Artikel: Cheek, J. (2004). At the Margins? Discourse analysis and qualitative re-
search. Qualitative Health Research, 14, 1140-1150. doi: 10.1177/1049732304266820.

Web-referencer skal angives med mindst fuld URL (web-adresse) samt angivelse
af hvornar web-stedet blev besggt. Derudover angives ogsa oplysninger om forfat-
ter, nar dette er muligt. Web-referencer ber om muligt indseettes pd samme made

som gvrige referencer.

Noter anbringes efter teksten og notenummeret anbringes i teksten i loftet petit-
skrift. Indskriv notereferencerne manuelt (undga tekstbehandlingsprogrammers

fod- og slutnotefunktioner).

Citater anbringes, hvis de er korte, i teksten i “citationstegn”. Er de leengere an-
bringes de som selvsteendige afsnit indrykket fra bade venstre- og hejrekant. Be-
greber o.a. anbringes i ‘gésegjne’ og ikke i citationstegn.

Indsendelse af manuskript. Manuskriptet indsendes elektronisk til tidsskrif-
tets online-website http://ojs.statsbiblioteket.dk/index.php/sygdomogsamfund. Pa
websitet opretter man sig selv som ‘author” og felger derneest anvisningerne for
submission. HUSK at leegge litteraturlisten ind under manuskriptets ‘metadata’.

Udover manuskript beder vi om:

Forfatterbeskrivelse, som skal angive uddannelse, anseettelse og forskningsom-
rade. Hojst 50 ord.

Tidsskriftet patager sig den endelige redigering, korrekturleesning og saetning.
Kommaseaetningen vil blive rettet efter sprognaevnets anbefalinger. Det er forfat-
terens ansvar at referencelisten er korrekt opstillet.
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Tidsskriftet forpligter sig ikke pa forhand til at trykke artikler, hverken opfor-
drede eller uopfordrede. Egnede manuskripter bliver sendt i peer review. Efter
peer review og revidering af manus kan redaktionen vurdere 1) at manus er klar

til korrektur og trykning, eller 2) at manus gar til en yderligere revisionsrunde pa
baggrund af redaktionens kommentarer.
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