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Formal
Tidsskrift for Forskning i Sygdom og Samfund er et tveerfagligt tidsskrift, der tager udgangspunkt i medicinsk
antropologi. Tidsskriftet har til formdl at fremme og udvikle den forskning, der ligger i graensefeltet mellem sund-
hedsvidenskab og humaniora/samfundsvidenskab. Tidsskriftets mdlseetning er at fungere som et forum, hvor disse
fag kan medes og inspirere hinanden — epistemologisk, metodisk og teoretisk — i forskellige forskningssammen-
haenge. Tidsskriftet formidler den debat og teoretiske udvikling, der foregdr i de voksende faglige samarbejds- og
forskningsinitiativer, der udspringer af dette greensefelt. Tidsskriftet henvender sig til alle med interesse for forsk-
ning i sygdom og samfund og i saerlig grad til sundhedsmedarbejdere i forsknings- 0§ undervisningssammenhang
med forbindelse til tvaerfaglige miljoer.

Aims and scopes
The Journal for Research in Sickness and Society is an interdisciplinary journal which has a theoretical back-
ground in medical anthropology. The aim and purpose of the journal is to promote and develop research in the
borderland between the health sciences and the humanities/the social sciences. The goal of the journal is to func-
tion as a forum in which these disciplines may meet and inspire each other — epistemologically, methodologically
and theoretically. The journal conveys the debate and theoretical development which takes place in the growing
collaboration and research initiatives emerging from this borderland. The journal addresses all with an interest
in research in sickness and society and especially health professionals working with education andfor research in
interdisciplinary institutions.
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Introduktion

Sygdommens etik — en
introduktion
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Riser, Torsten & Hofmann, Bjern. 2022. Sygdommens etik — en introduktion.
Tidsskrift for Forskning i Sygdom og Samfund, nr. 36, 7-15

Vi lever i en brydningstid, hvor de etiske aspekter af sundhedsarbejdet bliver til-
tagende synlige i det daglige kliniske arbejde. De store beveegelser i verdenssam-
fundets udvikling med pandemier, krige og flygtningsstremme — og de markante
demografiske eendringer med aldrende befolkninger og centraliseringer, der ska-
ber supersygehuse savel som hospitalstomme udkantsomréder — bade viser og
konsoliderer grundleeggende etiske sporgsmal om, hvad mennesker opfatter som
godt, sandt, rigtigt og forkert i forhold til lidelse. Tidens mange og store problemer
anskues typisk som determinanter for fremtidens sygdom og lidelse (Baer, Singer
& Susser, 2003), og vi har naturligt nok en trang til at finde lesninger pa denne li-
delse pa det strukturelle og samfundsmeessige plan. Alligevel er det i patienternes
levede liv og i deres konkrete meoder med sundhedsvaesenets aktorer, at lidelsen
bliver synlig, fortalt, fortolket, handteret og lost. Samfundets veerdier, vurderin-
ger og prioriteringer traeder for alvor frem her og bliver til sm4 etiske praksisser i
hverdagen og i klinikken. Det er disse praksisser — der forholder sig til det store i
det sma — som vi gnsker at saette fokus pa med dette temanummer.

Vi har valgt at kalde det ‘Sygdommens Etik’ for at markere behovet for et ud-

videt fokus pa etik, der reekker leengere eller gar dybere end for eksempel den



medicinske etik, hvis fokus typisk er rettet mod konkrete valg og prioriteringer
i medicinsk behandling og forskning (Wulff & Getsche, 2006). Sygdommens etik
handler om alt det, som gar forud og danner rammen om medicinsk videnspro-
duktion, det kliniske blik og den medicinske praksis’ valgsituationer. Hvordan
er sygdom og lidelse konstitueret som moralsk praksis? Hvilke sygdomme, lidel-
ser og helbredssporgsmal gives veerdi og opmerksomhed? Hvilke usynliggeres?
Hvordan medes og brydes ulige etiske praksisser blandt akterer under forskellige

sociale strukturer?

Etik og dette tidsskrift

Der er mange mulige nedslag, som kan geres i dette generelle felt. I dette tema-
nummer praesenteres forelgbigt fem, men flere vil folge i naeste nummer af tids-
skriftet, der fortseetter undersogelsen af sygdommens etik. Laengere nede saetter
vi de fem artikler ind i temaet og i forhold til hinanden. Men forst vil vi kort
skitsere det storre etiske landskab, vi i redaktionen mener at se konturerne af. Vi
tilbyder det som en kontekst for at leese artiklerne, men de kan selvfolgelig ogsa
leeses hver for sig og uden denne introduktion.

Tidskrift for Forskning i Sygdom og Samfund har haft planer om at udgive et
temanummer om etik i mere end 20 ar. Nar planerne forst realiseres nu, skyldes
det ikke manglen pé bidrag. Der har stdet meget om etik pa siderne i de to arlige
udgivelser af tidsskriftet fra 2004 og frem til nu. Mest eksplicit har det veeret i
temaer som humanistisk psykiatri (2006), etniske minoriteter (2007), teet pa deden
(2010), brugerinddragelse (2015), diagnoser (2016), stoffer (2018), psykisk sundheds-
arbejde (2021) og ulighed i sundhed (2021). Interesserede laesere kan siledes i bl.a.
disse udgivelser finde supplerende studier om sygdommens etik. De udger sam-
tidig en slags redder eller inspiration til, at vi nu lader etik traede lidt tydeligere

frem p& scenen og spille hovedrollen i neerveerende temanummer.

Etikkens tilsyneladende fraveer i medicinsk teenkning

Den medicinske etik bestar grundleeggende af en klinisk etik, som knytter sig til
udevelsen af de kliniske fag, en forskningsetik som beskytter patienter (og dyr)
mod indgreb, som overskrider graenser for hvad der er tilladeligt at udsaette men-

nesker for i et forskningsprojekt og bioteknologiens etik (bioetik) som forseger at
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etablere nye normer for ny bioteknologi. I tilleeg findes der speendende ansatser til
en dybere undersogelse af, hvordan patienter reflekterer over, hvad det gode er i
deres hverdagsliv (se fx Riser, 2002); en form for medicinsk hverdagsetik, som dog
ikke far lige s& meget opmaerksomhed. Men selve sygdommen, og den human-
biologiske forstdelse, som sygdommens klassifikation vokser ud af og hviler p§,
unddrager sig pd saelsom vis etikkens raekkevidde. Sygdomme, som enheder med
hver sin beskrivelse af atiologi, epidemiologi, patogenese, kliniske manifestatio-
ner, diagnostiske reessonnementer, og terapeutiske muligheder, har leenge stdet
som graeske statuer i marmor, fuldendte og uantastede af menneskers meninger
og tidens moderetninger.

Samtidig med at etik er fundamental for — og altid tilstede i — medicinsk klinisk
praksis og forskning, sa er etikken meerkeligt fraveerende i struktureringen og
organiseringen af den medicinske viden, som den viser sig i leerebeger og stu-
dieplaner. Hvordan gar det til? Patologiens beskrivelser af, hvordan det normale
biologiske menneske kan pévirkes og sunde veev kan blive patologiske, suppleres
af mikrobiologiens univers af fremmede organismers indtreengen i menneskets
veev, og af farmakologiens talrige muligheder for at pavirke humanbiologiske
processer. Men hele denne konstruktion er jo noget mennesker skaber og vedli-
geholder, altsd igen en moralsk praksis; en praksis rettet mod et moralsk mal: at
hjeelpe enkeltmennesker (Hofmann, 2014, 2022). Konstruktionen bliver til med et
formal som opfattes som godt og vigtigt; den giver veerdi og veegt til symptomer,
sygdom og lidelse — og den @ndrer sig over tid. Hvordan sker det og hvori bestér
de praksisser, som skaber etikkens tilsyneladende fraveer? (Album, Johannessen
& Rasmussen, 2017).

En etisk vending i feltet mellem medicin og
antropologi

Som det viser sig i de felgende artikler — og uden tvivl er kendt for mange, der
leeser dette — sd kan ovenneevnte forstdelse af sygdom udfordres. Det er netop,
nar det sker; nar sygdom som enheder og tilstande udfordres af en fremvoksende
forstaelse af sygdom som relationelle forhold mellem menneske og omverden, og
som et dynamisk begreb for menneskets kropslige og mentale tilstedevaerelse
i — og medskabelse af — verden, at etikkens virkelige kreefter kommer til syne.
Her bliver etik ikke blot hdndteringer af ikke-medicinske tillaegsproblemstillin-
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ger, som opstar i handteringen af det medicinske, men bliver selve grundstof-
fet i den praksis som udeves. Som samfundsborgere, sundhedsprofesionelle og
institutioner skaber vi - gennem vores valg af sygdomsforstaelser, perspektiver,
hvad der er sygdom og hvad der er sundhed — hvad som er godt og ondt — hvad
sundhedsveesenet skal og ikke skal gore. Dette er etiske valg, disse handlinger er
etiske handlinger, og har konsekvenser, som vi derfor ogsa har et ansvar for, som
enkeltpersoner, som sundhedsprofessionelle, og som institutioner.

Dette er kendt stof i de human- og samfundsvidenskabelige forskningsfelter
som tager sygdom, lidelse og sundhedssystemer som sit empiriske fokus. Det er
felter som sundhedspsykologi, medicinsk sociologi, medicinsk antropologi og
flere andre greensefelter. Men pd trods af denne omfattende og iheerdige indsats
og omfattende forskning, lever forestillingen om at naturvidenskaberne og tekno-
logien afdeekker sygdommens sande og egentlige natur videre. S4 hvad sker der,
hvis vi — og her er vi det voksende akademiske faellesskab som soger erkendelse
gennem tveerfaglighed henover greenser mellem medicin og samfundsvidenskab
— antager en orientering mod etik, der gar imod den dominerende forstaelse af
etik som alene pligtetiske forskrifter og nytteetiske afvejninger? Hvis vi underse-
ger etik som kapaciteten til at have etisk demmekraft eller udeve etiske regelseet?
Analytisk har man i antropologien i nogle ar talt om ‘en etisk vending’ (Das, 2015;
Lambek, 2015). Denne vending fordrer en skeerpet opmeerksomhed pa etik som en
allestedsnaerveaerende del af menneskers samveer, og hvordan mennesker forseger
at etablere og afsege kriterier for ‘det gode liv’ (Mattingly, 2014). Hvordan er man
en god patient? Eller parerende? Eller sundhedsprofessionel? I dette temanum-
mer har vi inviteret forfatterne til at undersoge dette sporgsmal: Hvis vi tager
udgangspunkt i en forstdelse af etik som situeret i praksis, hvilke former for etisk

arbejde bliver da udevet — og kan udeves — i dagens sundhedssystemer?

Sygdommens etik og magt

Et aspekt som ofte haenger neert sammen med ovenneevnte forstdelser af sygdom-
mens etik er magtforhold. Hvem har definitionsmagten, nar det kommer til at
sige, hvad der er sygdom, og hvad der ikke er det? Hvem bestemmer, hvordan en
sygdom skal forstas og behandles? Og hvordan er denne magtfordeling med til at
gore nogle former for sygdom synlige og legitime, men samtidig kan gere andre
lidelser mere usynlige eller forbundet med skam? At dette er veerdibetingede og

menneskeskabte processer ses eksempelvis i vores forhold til homoseksualitet,
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som i 1950’ernes Danmark blev klassificeret som en sygdom, og som i nogle @st-
europeiske og arabiske lande stadig betragtes og behandles som en “sygelig” af-
vigelse fra heteroseksuelle normer.

Disse magtforhold kommer pad mangfoldige mdder til syne i teorier, modeller
og klassificeringer af sygdom, etiske aspekter ved produktionen af kundskab om
sygdom, normative sider ved udviklingen og brug af taxonomier (nosologiens
etik), etiske sider af at gore noget til sygdom (overdiagnostik, sygeliggorelse, me-
dikalisering), historisk-etiske betragtninger af enkeltsygdomme (homoseksuali-
tet, ADHD, kensdysfori), etiske sider ved brug af sygdom som rettighedsnorm (for
tildeling af ydelser) og som tilregnelighedsnorm (ansvarsevne), etiske aspekter
ved sygdom som bemeegtigende kundskabsnorm, etikken i sygdommens grund-
feenomener (smerte, plage, lidelse) og det tilhorende moralske imperativ (om at

hjeelpe lidende mennesker), og meget mere.

Artiklerne i dette temanummer

At vurdere og udvelge forskningsbidrag til publicering er jo i sig selv en etisk
handling eller moralsk praksis, der fremmer visse temaer og tanker og giver an-
dre mindre veegt i udviklingen fremad (Riser, Waltorp & Jensen, 2020). Redak-
tionen bag dette temanummer har streebt efter at tage dette akademiske ansvar
alvorligt og vaernet om forfatternes nysgerrighed og forskelligartede interesser. Al
forskning indebaerer fokusering, der gor noget mere synligt og dermed ogsa mere
sandsynligt end andet. En raekke bidragsydere har hjulpet os med dette pa méader,
som vi nu vil preesentere.

Forst tager Ahlzén i sit essay fat pd den problematik, som er antydet ovenfor:
At etik ofte fremstilles som noget der kommer i tilleeg til medicinens praksis, men
at det er muligt og nyttigt i stedet at se etik som en grundsubstans i al klinisk
praksis. Han beskriver etikkens centrale rolle i klinisk praksis og hvordan dette
konkret udspiller sig i perspektiver pa sygdom — som sygdomsoplevelse (illness),
sygerolle (sickness) og faglig sygdomsforstéelse (disease). Han understreger netop
hvordan etikken er “indvendig” i medicin og andre sundhedsfaglige discipliner —
ikke noget "udvendigt”, som kommer i tilleeg.

Beaereoe & Bringedal tager i deres artikel et globalt perspektiv pa dette, nar de
viser hvordan WHOSs sundhedsbegreb fungerer som en kulturel sundhedsdeter-
minant, og hvordan den i praksis undergraver FNs verdensmaél for baeredygtig

udvikling. Der ligger en form for paradoks i dette, at et sundhedsbegreb som ud-
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springer af et onske om at veere bred og inkluderende i praksis — viser forfatterne
— kan veaere med til at fremme sociale uligheder i sundhed. Fordi vi er vant til
at teenke etik som noget “udvendigt” kan vi blive blinde for at en definition af
sundhed ogs4 er en etisk ytring og en udevelse af etik. Fordi de mennesker og
de sygdomme som passer bedst ind i klassifikationen (eller kan bruge den aktivt)
far mest opmeerksomhed og mest hjelp, pa trods af at det ofte er andre — de ud-
greensede, de uspecifikke, de komplekse og de oversete — som har mest brug for
opmeerksomhed og hjelp. Forfattere bruger dette som afseet for at argumentere
for at vi har brug for et bedre sundhedsbegreb.

Herfra — efter Ahlzéns filosofiske og Baeroe & Bringedals begrebsmaessige ana-
lyser, gar vi over til to artikler med empirisk afseet i konkrete praksisser. Forst
med Jensson, Kristensen & Brodersen, hvor en tilsyneladende demokratisering
— at patienten skal have fuld adgang til alle ‘sine’ data — viser sig at have en skyg-
geside. Forfatterne tager udgangspunkt i, hvordan sundhedsinformation er ment
som en styrkelse af borgernes autonomi gennem tilgangen til egne sundhedsdata
via informationsportaler som sundhed.dk. Dette bidrager til at styrke det medi-
cinske perspektiv pa sygdom (disease) samtidig med, at det kan veere vanskeligt
for patienter at tolke og forstd den sundhedsfaglige information. Det vises hvor-
dan dette kan undergrave den oprindelige hensigt: at @ge autonomien. Forfatterne
kalder derfor pa en informationens etik; en etik som placerer sig mellem den me-
dicinske og den samfundsfaglige og humanistiske tradition, hvor etiske princip-
per om frihed, forsigtighed og kundskabens iboende magtstruktur bruges som
etisk kompas i afvejningen af gavn og skade af digitale sundhedslesninger.

P& sundhed.dk er det den fuldt oplyste og kompetente borger som er idealmen-
nesket; den som kan navigere med udgangspunkt i WHOs sygdomsklassifikation
sa han eller hun far det hun ensker. Men hvor patienten — netop fordi denne er
patient og har brug for hjelp — kan blive efterladt i en situation, hvor han har fiet
et ansvar for sig selv og sin sundhed som han ikke kan héndtere alene. Her giver
sundhedsveesenet i en vis forstand sine professionelle legitimitet til at fraleegge
sig medansvaret for fortolkning, systematisering og udveelgelse i data og for sam-
skabning af forstdelse og handling sammen med patienten.

Munkholm giver os med sin artikel indsyn i en anden — naermest den modsatte
— dimension af patienters autonomi. De indsatte i feengsler er netop bevidst frata-
get autonomi og handlerum som del af deres straf. I denne artikel vises det hvor-
dan spaendingsfeltet mellem to regelseet — et juridisk og et mellemmenneskeligt
— gor begge regelseets preemisser synlige, og vi aner derigennem en “moral eco-

nomy” (Daston, 1995), som de professionelle — her feengselsansatte — ma navigere i
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ien dialogisk proces for hvilket der ikke findes simple retningslinjer, og som i vidt
omfang ikke er italesat eller skriftliggjort, og som derfor forbliver usynlig. Hvor
Ryborg et al. viser en praksis, som tilgodeser de steerkeste patienter, ser vi her en
praksis som gor det vanskeligere for patienter, som befinder sig i en situation,
hvor de fleste af de friheder og rettigheder som vi ellers nyder som borgere, er
taget fra dem. Dette er vel at maerke indsatte i feengsler, der som gruppe har flere
og sterre helbredsproblemer end den almindelige befolkning (Anno, 2004), som
altsd samtidig har vanskeligere ved at fa hjeelp.

Hvis etik kan anskues som praksis, og hvis kvaliteten af praksis kan styrkes
gennem systematisk opbygning af kompetence hos udeverne, sa ma det vere sa-
dan at en kompetence, som giver etik i praksis opmerksomhed, er mulig. Vi har
allerede hos Beerge & Bringedal fiet anslaget til en definitorisk eendring af sund-
hedsbegrebet og hos Jonsson et al. fiet argumenter for principper for en etisk
praksis omkring sundhedsinformation. Hansen tager dette helt ned i det kon-
krete kliniske moade og underseger hvordan relationskompetence kan tilbyde en
abning til en sddan etisk og kompetent klinisk praksis. Selvom det er et tidligt bud
pé hvad relationskompetence kan veere i en sundhedsfaglig kontekst, s& giver det
et tiltreengt skift i perspektiv fra begreber som de sidste ar er blevet populeere at
bruge. Det er begreber som “sundhedskompetence” og “digital kompetence” som
begge i hoj grad ses som noget som patienten har — eller navnlig ikke har — og som
ma styrkes gennem informationskampagner. Relationskompetence leegger i ste-
det ideen om det kompetente ud i det skabende mellemrum mellem mennesker,

hvor etikken ogsé udeves.

Usynlig etik og ulig sundhed

Med Hansens antydning af en mulig dbning for en kompetence, som tager etik
som praksis alvorligt, er vi kommet til afslutningen af dette temanummer. Vi har
imidlertid i redaktionen valgt at fortseette denne undersogelse af sygdommens
etik i det neeste nummer, som kommer i efterdret 2022. I denne forste del har vi
abnet for den generelle problemstilling omkring etik: At det ofte betragtes som et
ydre problem i stedet for en indre praksis i sundhedssystemet (Ahlzen) og som
konsekvens heraf bliver usynligt at selve den medicinske praksis med afgreens-
ning, klassifikation og behandling af sygdom er en etisk praksis, og at vores de-
finitioner af sygdom risikerer at styrke den usynlighed (Baeree & Bringedal). Lidt
paradoksalt foregar der — samtidig med denne usynliggering — en bevaegelse mod
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ekstrem &benhed, herunder om patienters adgang til data, motiveret af et enske
om at styrke autonomien hos de patienter som i forvejen nyder den hejeste grad
af autonomi (Jensson et al.). Samtidig kan man se, at de patienter hvis autonomi
af samfundet er reduceret mest betydeligt, nemlig indsatte i feengsler, i praksis far
mindre ret til og mulighed for hjeelp til helbredsproblemer (Munkholm).

Med denne beveegelse, dette perspektivskift pa hvordan vi anskuer etik, har vi
dermed abnet for en dybereliggende problemstilling: At sygdommens etik ogsa
er en ulighedens etik. At vi gennem vores praksisser knyttet til sygdom er med
til at skabe, vedligeholde og usynliggere mekanismer, som giver neering til det
som Hart i 1971 kaldte The Inverse Care Law: At de som er mest syge og har mest
behov for hjeelp fra sundhedsveesenet samtidig er de som f&r mindst hjeelp og har
sveerest ved at fa den (Hart, 1971).

I neeste temanummer om sygdommens etik udforsker en ny gruppe forfattere
flere aspekter af den her klarlagte speending mellem etik som usynlig grundsub-
stans for praksis i sundhedssystemer og en samtidig iboende tendens til at dette
kan skabe ulighed i sundhed. Selv hvor det er det modsatte som er det erklaerede
mal. De fortseetter ogsd den opgave, som forfatterne i dette nummer har &bnet for
og startet pa: At afsege muligheder for at udfaldet af dette spaendingsforhold kan
blive anderledes. Speendingen mellem den usynlige etik og den ulige sundhed
kan —netop ved at starte i erkendelsen af at den eksisterer — hdndteres anderledes.

Men forst ma vi med dette temanummer sa erligt og grundigt som muligt fa
etableret den beskrevne problemstilling og den speending vi altsd finder i den.
Vi ensker god forngjelse med leesningen og haber at det kan give anledning til
refleksioner om sygdommens etik, og maske endda en lille inspiration til at tage
noget af det med ud af teksten og ind i egen praksis i det store feelles projekt som

handtering af sygdom og lidelse er.
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En svérhanterlig paradox ryms i vart sitt att tala och tdnka om medicinsk etik
i relation till klinisk praxis. Ofta beskriver vi etiken som nagot som, sd att sdga,
ska tillféras medicinen utifran, en ”bit” som ska fogas till de manga andra pus-
selbitarna som tillsammans utgér medicinens kunskapsbas. Vi vill “ha in” etiken
pd utbildningarna, vi vill ha “etisk reflektion” utéver de férment rena medicinska
overvdgandena.

Men detta ar allvarligt vilseledande. Den medicinska praktiken behéver inte
fa etiken utifran. Den &r rakt igenom etisk, genomsyrad av vdrden. Sjukdoms-
begreppet dr normativt laddat, valet av terapi sker utifrdn bedémningar av vad
som dr gott for den sjuka, férdelningen av resurser mellan olika delar av varden
bygger pd en etiskt grundad avvédgning mellan olika behov. Medicinsk reflektion i
praxis dr etiskt bemédngd. Den biomedicinska grundforskningen ma vara 6verva-
gande deskriptiv — den kliniska praktiken, det medicinska projektet, genomsyras
av etiska viarden, som &r dess sjdlva motor. Nar medicinsk vetenskap tas i ansprak

i motet med den sjuka blir den till en normativt genomsyrad praktik.
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Post covid syndrom och papperslosa migranter

Lat oss betrakta ett par aktuella exempel pd medicinska dilemman. Nu, véren
2022, i vad som ser ut att vara slutfasen av en pandemi, upptas vardens uppmark-
samhet i mitt hemland mindre av de f4 kvarvarande med svér covid 19 pa vdra
IVA-avdelningar, och desto mer av de manga trotta, dngestpraglade, andfddda
och luktsvaga som anser sig leva med sviterna av infektionen, med mer eller
mindre svdra organskador. Vad dr vi, i varden, skyldiga dem? Omfattande utred-
ningar? Till vilken nytta, om evidens helt saknas for effekter av rehabiliteringen?
Och finns det verkligen en kausal relation mellan infektionen med SARS-cov2 och
dessa diffusa symptom, en orsaksbana som medieras av skador pa vdvnader som
inte ldker ut, eller av obalans i ndgot av kroppens finstimda balanssystem, sa-
som immunsystemet? Varje antydan fran vardens sida om att detta skulle kunna
handla om ndgot annat &n just somatiska skador vicker de sjukas besvikelse och
indignation och leder, inte minst, till kollektiv organisering i intressegrupper pa
natet.

Har vi hér att gora med en vag av personer med “illness utan disease”, sjuk-
doms- upplevelse utan motsvarande medicinska fynd? Verklighetsforstaelsen av-
gor hur ldkarprofessionen svarar pa individens lidande och p4 det sociala trycket
fér omhdndertagande. Har vi att géra med “psykogen smitta” och somatisering
ar det var etiskt grundade skyldighet att svara pa ett helt annat sitt 4n om vi har
att gora med skadade kroppar efter en farlig virusinfektion. Har vi att géra med
b&dadera méste vi ldra oss att skilja dem at, eftersom helt olika bemétande och
behandling krévs. Skyldigheten véxer i verklighetstolkningens mylla. Vems ver-
klighet giller? Likarkérens tolkningsforetrdade &r langt ifrdn oomstritt, pd det sétt
det kanske var for ndgra decennier sedan, och professionen &r inte heller enig om
den etiologiska grunden f6r dessa symptom.

Statens medicinsk etiska rad, Smer, en statlig instans i Sverige vars uppgift ar
att analysera etiskt laddade frdgor kring hélso- och sjukvérd i Sverige, tog sig
varen 2021 an frdgan om ratten till sjukvard for personer som vistas i landet utan
uppehallstillstdnd (Smer, 2021). Den omedelbara anledningen till frdgan var ndgra
thoraxkirurgers vanda infér de patienter i denna kategori — som r stor i Sverige
— som kraver omfattande thoraxkirurgi, t ex hjarttransplantation. Man fann att
riktlinjerna — att ge “vard som inte kan anstd” - 4r helt otillrdckliga. Vad &r etiskt
pakallat i en sddan situation? Var ligger beslutet — hos klinikern, pa central niva?

Hir kolliderar uppenbarligen olika hidnsyn och intressen. Den behandlande

lakarens hdnsyn géller oavkortat mot en patient, helt oavsett vem denne &r, som
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har ett livshotande tillstind. Men det rdder organbrist i Sverige, brist p& operati-
onskapacitet, brist pa sjukskéterskor och nu i pandemins spér avsevdarda méangder
uppskjuten vard. Nir resurserna dr knappa, har dé verkligen en person i kraft av
sitt medborgarskap eller i varje fall sitt permanenta uppehallstillstind mer omfat-
tande rattigheter, ritt till hogre ansprak pa staten, &n den som dnnu inte formellt
“slappts in”? Vad hinder om de som tillhér gemenskapen och ser sig som rat-

1”1

tighetshavare till en knapp resurs blir “férbisprungna”” av de som just kommit?
Och hur manga skulle lockas till landet av majligheten att f4 tillgdng till extremt
avancerad sjukvdrd, bara grénsen till Sverige dr 6verskriden?

Det medicinsk etiska rddet landade i slutsatsen att den grundlédggande tanken,
postulatet, om universella méinskliga réttigheter innebér att en svért sjuk individ
i en akut situation inte kan véljas bort, inte kan nekas livrdddande behandling
— inte ens om det handlar om mycket omfattande ingrepp. Det &r litt att sympa-
tisera med en saddan hallning, men dess konsekvenser dr synnerligen vidstréackta.
Véra system av rattigheter och skyldigheter &r anpassade for nationalstaten och
knappast f6r en situation med omfattande migration, bade av flyktingar och eko-
nomiska migranter. Vad innebér solidaritet i detta lage? Med vem? Har vi verkli-
gen samma skyldigheter mot hela varldens befolkning som mot véra grannar eller
landsman?

Vi ser hér hur prioriteringsetiken lyfter frdgorna till ett politiskt plan. Den
gamla parollen att medicinen &r politisk blir hdr bekriftad. Men inte bara priori-
teringsfragorna tvingar fram stillningstaganden av samhallspolitisk natur utan
aven den vil etablerade forekomsten av ett antal sociala determinanter for hélsa.
And3 har medicinsk etik diskuterats, inte minst i amerikanska tidskrifter, i drygt
40 &r utan att det storre samhallspolitiska sammanhanget berorts annat &dn i for-
bigdende. De enorma hélsoskillnaderna i USA ir, for att ta ett patagligt exempel, i
hog grad relaterade till sociokulturella férhallanden — men den medicinska etiken
har i mycket liten grad intresserat sig for dessa. Politiken definieras ut (Snyder,
2020).

Den medicinska etikens fodelse

Den moderna sjukdomsteorin, som férankrar sjukdomen i den patologiska vévna-
den, gér tillbaka till Rudolf Virchow vid 1800-talets mitt (Uddenberg: 124). Dess
framgangar har i sanning varit makal6sa och har knappast &nnu tomt ut sin kraft.

Medicinen reste sig pa ndgra artionden fran skamvrdn till en plats i solen. Att
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framgangarna ocksd bar pa vissa inneboende risker blev forst sd smaningom tyd-
ligt. En av den medicinska etikens tidiga pionjdrer, Eric Cassell, konstaterade re-
dan 1984 i den alltfor bortglomda skriften The Place of the Humanities in Medicine att
“the body has yielded its secrets in a consistent manner only since experimental
data and statistical methods were developed that totally divorce scientific genera-
lizations from the individuality of persons” (Cassell: 17).

P& 1970- och 1980-talen genomgick den vasterldandska medicinen ndgot som
ibland har kallats for en “ethical turn”, en vdndning mot etiken. Men det var
strangt taget ingen vandning mot ndgot nytt; det rérde sig om en vixande insikt
i den kliniska praktikens fundamentalt normativa karaktidr. Den form av etisk
reflektion som under inledningsfasen dominerade har kallats “principled ethics”.
Utrustad med ett antal etiska principer, sdsom autonomi- eller rattviseprincipen,
som skarpslipade vapen skulle klinikens ménga etiska dilemman losas genom
att skdrskddas genom principernas raster (Holm, 1995). Manga ar de kliniker som
under dessa ar trdnades i anvdndningen av dessa analytiska verktyg.

Denna ansats var vare sig missriktad eller meningslos, men den var otillracklig.
De etiska principernas tillampning kréver en forstaelse som ar kontextuell, situa-
tionsbunden, starkt beroende av tolkningar av det etiska dilemmats olika aspek-
ter. Samma etiska princip kunde synas leda till helt olika slutsatser beroende pé
vem som tillimpade den. Att dberopa rattviseprincipen eller autonomiprincipen
dr mojligen ett allra forsta steg — men det &r dess tolkning i den unika situationen
som blir helt avgorande.

Framvéxten av medicinsk humaniora och narrativ medicin fran omkring 1990
var till stor del en reaktion mot denna, som det uppfattades, alltfor sndva syn pa
etikens plats i klinisk medicin (Evans, Louhiala & Puustinen, 2004; Zaner, 1989).
Det handlade inte bara om kontextualisering , om att sétta in reflektionen i en,
med antropologen Clifford Geert’z formulering, “tjockare” verklighetsforstéelse
(Geertz, 1973 ). Lika viktigt var att soka bryta med forestédllningen att etiska di-
lemman i klinisk medicin har en ”16sning”, som en form av moralfilosofisk ekvati-
on som kan l6sas ut. I basta fall fordjupade detta synen pa den kliniska praktikens
etiska dimension. Sedd frdn de perspektiv som medicinsk humaniora erbjuder
framtrdder etik i medicinen som en del i en vdv, som en i medicinsk praxis invavd
dimension, vars forstéelse kraver en djup erfarenhet, bred kunskap och emotio-
nell mognad. Mangtydighet, motsagelsefullhet, paradoxer, ambivalens — se dar
kadnnetecken for kliniska dilemman, som alla kraver en vidgad forstdelsehorisont
(Ahlzén, 2010).
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Sjukdomens dimensioner

Medicinsk etik maste forstds i relation till medicinens kunskapsbas. Denna kom-
mer till synes i dess mote med medicinsk humaniora och samhallsvetenskap. En
fruktbar uppsattning begrepp for att ndrma sig den kliniska praktikens 6verbryg-
gande epistemologiska bas dr engelskans synonymer fér svenskans “sjukdom™
illness, disease, och sickness. Dessa termer dr nu vilbekanta for de flesta och sir-
skilt begreppsparet illness/disease har blivit en stdende tankefigur i analysen av
medicinens kunskapsgrund. Narrativ medicin har ofta motiverat sin betydelse
genom hédnvisning till den moderna medicinens ensidiga fixering vid disease,
alltsa den av ldkare faststdllda diagnosen baserad pa biomedicinsk metod. Forsta-
personsperspektivet, illness, sjukdomsupplevelsen, har, hdvdas det, av den fram-
gangsrika medicinska utvecklingen forpassats till en andraplansroll, ett episte-
mologiskt underldge (Svenaeus, 1999: 253 f). Filosofen Whitehead talade om “the
fallacy of misplaced concreteness”: det métbara, observerbara tilldelas en hogre
grad av verklighet &n den inre vérlden, subjektiviteten (Whitehead, 1929).

Denna sjukdomens méngdimensionalitet, dess mangtydighet, rymmer risker
for missforstdnd och brist pa dmsesidig forstaelse. Sjukvardssystemen &r uppbyg-
gda for dem som uppvisar rimlig kongruens mellan sin subjektiva upplevelse av
att vara sjuka, och de kliniska fynd som medicinen kan konstatera. Ur denna dyad
faller sedan oftast problemfritt den tredje dimensionen, sickness, ut: det sociala
erkdnnandet, etableringen av det individuella fallet som en hédndelse i en social
gemenskap (sjukpenning, sjukroll, nya villkor for social interaktion).

Den visterlindska medicinen har sdledes sedan mitten av 1800-talets vunnit
sina framgangar genom att alltmer sofistikerat beskriva sjukdom som en krop-
pslig avvikelse — en strukturell férandring ledande till en stord funktion med re-
sulterande symptom hos den sjuke. Lakare tillgodogor sig denna grundlaggande
epistemologi under sina ldroar. I antropologen Byron Good’s studier pa Harvard
Medical School pa 1980-talet kunde han notera hur medicinarna steg for steg gav
upp en syn pd kroppen och pé sjukdomarna och ersatte den med en annan. Som
en ung lakarstudent uttryckte det:

You are not there just to talk with people and learn about their lives and nur-
ture them. Youre not there for that. Youre a professional and youTe trained in
interpreting phenomenological descriptions of behavior into physiologic and pat-
hophysiologic processes (Good, 1990).

Citatet tydliggér hur den medicinska utbildningen etablerar en epistemologisk

hierarki och en dérav foljande syn pé kausalitet vid sjukdom. Disease dr med det-

DEN KLINISKA ETIKENS DIMENSIONER — EN OVERSIKT 21



ta synsétt primaért i férhéllande till illness. Disease orsakar illness. Varje klinker
vet att verkligheten ar langt mer komplicerad &n s4; manga manniskor soker hjélp
med symptom dér upplevelsen (“subjektiviteten”) vaxelverkar pa ett synnerligen
komplext sitt med kroppen (“substratet”) — eller dér ingen kroppslig avvikelse

6ver huvud taget stdr att finna.

En epistemologisk obalans

Om vi accepterar att vi hér har att géra med en obalans, vad kan bidra att ater-
stélla ett mer fruktbart férhallande mellan sjukdomens dimensioner? Finns ndgon
uppsittning begrepp, nagon kunskapstradition, som skulle hjdlpa den kliniska
medicinen ur detta dilemma, som {&tts ur dess framgang?

Manga av oss som sokt vidga medicinens sjukdomsbegrepp vande vara blickar
mot humaniora, som forefaller ge en Sppning for forstaelse av bade sjukdomens
sociala dimensionen och dess unikt personliga karaktédr. Den forsta professorn i
medicinsk humaniora i UK, Martyn Evans, lanserade stridsropet “Restoring sub-
jectivity into medicine!”(Evans, 2012). Vetenskapshistorikern Stephen Toulmin
visar i en rik essd hur medicinen alltid uppvisat en egenartad kombination av

teoretiskt och praktiskt, av subjektivt och objektivt:

From Classical Greece on, indeed, medicine has presented philosophers with a pecu-
liarly rich and close alliance of mind and hand, theory and practice, universal and
existential. The art of medicine demonstrates that human reason is practical as well
as theoretical, existential as well as universal: that is, reason is concerned not just
with abstract but also with flesh and blood issues (Toulmin, 1993).

Illness och disease — forsta person och tredje person — har séledes bada full rele-
vans for att forstd, bota, lindra och trgsta vid sjukdom. Lakarens, och egentligen
alla sjukvardsprofessioners, uppgift blir dirmed att klara att smidigt, somlost,
vdxla mellan dessa tvad perspektiv, dessa synbart kontrdra epistemologier. Man
skulle kunna beskriva detta som en oscillerande rorelse, som nidr man betraktar
en bild som kan ses pa tvd olika sdtt men inte samtidigt. Bada &r lika sanna och
bada krévs for att forsta “vad saken géller”.

Sjukvérdens etiska dilemman &r “orena”, dom gar inte att I6sa ut som en ekva-
tion. Dom hanteras med avvédgningar, jaimkningar, kompromisser, som kriver

ett kénsligt, 6ppet, méngperspektiviskt seende. Partikuldrt och universellt méste
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samsas. Forestdllningsférmaga &dr végen till denna 6ppna nyfikna blick - fantasi
tyglad av en vilgrundad realitetsorientering.

Den aristoteliska kunskapsvagen phronesis har de senaste tva decennierna
funnit sin vdg ut ur fackfilosofernas specialkunskaper till den breda diskursen
om véardens etik. Phronesis har som analysverktyg den otvetydiga fordelen att
vara tydligt praxisinriktat. Det handlar om att bdde urskilja det rétta och att for-
verkliga det. Ofta Gversitts begreppet med praktisk visdom, eller gott omdome.
Phronesis dr en kunskapsform vid sidan av och sammanvavd med episteme (den
vetenskapliga kunskapen) och techne (det praktiska kunnandet). Aristoteles er-
kanner kénslors relevans for att utveckla phronesis: Intellekt och kénsla, kidnslans
skdrpa och tankens inlevelse (Aristoteles, 6vers 1967).

Som ovan namnts stod “forstapersonsperspektivet” i centrum fér vandningen
mot etiken och mot medicinsk humaniora. Fenomenologin erbjéd ddrmed en
fruktbar m('jjlighet, med sin inriktning pd var tolkning av fenomenenen liksom
sitt insisterande pa att den i var kultur djupt rotade dualismen mellan en materiell
och en sjélslig substans &r ointressant, irrelevant (Svenaeus, 2003). Begrepp som
“livsvérlden”, “levd erfarenhet” och “meningsstrukturer” var tveklost av virde
for att fora medicinsk praktik narmare de sjukas upplevelser, narmare “illness”.
Den objektiverade kroppen skulle balanseras av den levda kroppen. Men kroppen
i sitt sociala, mellanménskliga ssmmanhang, kroppen i samspelet mellan indivi-
duella tolkningar och institutionella strukturer, d&? Varken illness eller disease
tycks fullt ut ticka denna realitet, och ddrmed anvinds ofta begreppet sickness
for denna tredje dimension i sjukdomarnas natur. Den intima sammanfldtningen
mellan dimensionerna blir d4 helt tydlig. Illness kommer att vara starkt paverkad
av sickness, alltsd det sociala spelet, interaktionen, kring den sjukes upplevelse.
Disease i sin tur har avgorande inflytande pa hur sjukdomar f6rstds och hanteras

pé social niva — pé sjukférsikring, hilsopolitik, medialogik.

Medicin, litteratur, narrativitet

Fenomenologin och intresset for aristotelisk etik leder naturligt vidare till vigen
av intresse for berdttelser, for narrativitet som avgorande for forstaelsen av klinisk
medicin. Om “"Doctors” stories” skrev Kathryn Hunter redan for trettio &r sedan
(Hunter, 1991). Liakare beréttar historier och lyssnar pa historier hela tiden — korta,
langa, sakligt neutrala och emotionellt laddade. Beréttelser, menar hon, formar

var forstdelse av vad sjukdom ér. Berattelser dr det stoff ur vilket sjukvard vavs.
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Niér lakaren blir mer “narrativt kompetent” blir hon ocksa en béttre ldkare,

enligt Rita Charon, den narrativa medicinens fraimsta fanbérare:

As doctors become more and more skilled in narrative capacities, they will improve
their ability to develop accurate and comprehensive knowledge about patients, to
reach patients, to become their trusted advocates, to navigate ethical uncertainty, and
to be moved by all they are privileged to do as doctors (Charon, 2000).

Detta dr sympatiska malsattningar, men dr anspraken rimliga? Sociologen Arthur
Frank’s The wounded story-teller har utévat stort inflytande pa dem som ser nar-
rativitetsbegreppet som klargorande dven for var forstaelse av sjukdomar (Frank,
1995). Frank havdar att sjukdom innebér ett brott i den sjukes livsberittelse och
att det &r avgorande for den sjuka vilken typ av ny beréttelse som hon kan skapa
i dess stélle. Filosofen Galen Strawson gick 2004 i en ryktbar essé till angrepp pa
vad han anser vara orimliga ansprak hos “the narrative movement”, som enligt
honom har utokat sina ambitioner till att gidlla ménniskors hela liv. Det dr inte
alls s§, havdar Strawson, att vi alla dr narrativa, att vi alla behover livsberittelser
som dr sammanhéngande for att ge vdra liv mening och riktning. Olika indivi-
der har radikalt olika behov av berittelser for att ge mening och sammanhang &t
det egna livet. Det narrativa anspriket dr ohéllbart, menar Strawson. Om Arthur
Frank’s antaganden om de sjukas ”brutna historier” ddarmed vilar pa svag grund
maste nog den narrativa medicinen vara aterhallsammare i sina ansprak (Straw-
son, 2004).

Att umginge med litterdra texter under vissa omstédndigheter faktiskt kan gora
klinikern klokare, bidra till utvecklandet av phronesis, dr dndé ett rimligt anta-
gande (Ahlzén, ibid). Att bade illness och sickness kan belysas rikt och méngsidigt
i fiktionens form kan létt bekréftas. Men litterdr erfarenhet ar lika litet en garanti
for bred sjukdomsforstéelse, for empatisk formaga eller allmdnmaénsklig klokhet,
som humanistisk bildning ar det. Litteraturvetaren Wayne Booth skriver om “The
company we keep” (Booth, 1988). For honom mojliggdr umgéanget, den pagaende
dialogen, med litterdra verk en vidgning av den krets individer vi méter och lédr
kdnna. Vér erfarenhet och var kunskap om verkligheten berikas, véxer. Fiktion
ar per definition pahittad, “icke-verklig”, men ger utkast, férslag, till mojliga ver-
kligheter. Verkligheten fordjupas, blir potentiellt mer nyansrik. Att bli berord, for-
ford, bli road och underhallen, skakad och uppriven, forundrad eller forbryllad - i
detta ligger, vill &ven jag tro, en potential for védxt i phronesis, praktisk visdom

Men lédsarten, det gar inte att bortse fran den — alltsd hur och vad vi ldser! Fra-

gan dr for stor att ens borja ndrma sig hdr, men en paminnelse om ldsarens aktiva
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roll kan vara p4 sin plats. Lt oss se det s& har: Forfattaren anropar ldsaren, vill
henne nagot, vill "ha nagot sagt”. Lasaren svarar med an-svar. Ldsakten ar inte
neutral, inte oskyldig. Som en annan litteraturvetare, Anders Tyrberg, uttrycker
det:

Det dir genom en pakt mellan berdttare och lyssnare som berdittandets performativa
kraft mojliggors. (...) Att ldsa en bok ir att gora sig moraliskt disponibel for pdverkan,
det md vara besmittelse, forforelse, dvertalning, till synes neutral information eller
underhdllning. Och att gora sig tillginglig for ndgon annans pdverkan kan aldrig
vara en helt och hillet harmlos handling (Tyrberg, 2002: 27).

Ett forsok till slutsats

Vi kan konstatera att flera teoretiska perspektiv har lanserats som botemedel for
den inneboende risken att den moderna medicinen skjuter subjektiviteten &t si-
dan. Inget talar for att ndgon magisk kula kommer att dyka upp som ensam for-
madr rdda bot pa den epistemologiska obalans som ovan beskrivits, och gott &r
kanske det. Mojligen kan detta beskrivas som en sorts “flerparadigmatisk” situa-
tion. Den kliniska medicinens epistemologi slar en brygga mellan det som C.P.
Snow en géng kallade “de tv4 kulturerna” (Snow, 1959). Vi behover da en rikedom
av teoretiska perspektiv, vi behover fantasi, forestdllningsférmaga, skarp analys,
konsistens och precision. Vi beh6ver den 6dmjukhet som véxer fram ur insikten
om historisk féranderlighet och den ménskliga kunskapens provisoriska karak-
tar. Lagg till detta en stolthet 6ver vad den moderna medicinen faktiskt kan gora,

och vi har ett mgjligt fundament for en klinisk etik fér 2000-talet.
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In this paper, we discuss how the World Health Organisation’s concept of health can direcly
or indirectly function as a cultural determinant of health and increase or maintain social
inequalities in health. This goes against the sustainable development goals of the United
Nations and accentuates a need to replace or complement the existing health definition. The

paper concludes with what an alternative definition should include.

Background

The World Health Organisation’s definition of health! from 1947 describes health
as ‘a state of complete physical, mental and social well-being and not merely the absence
of disease or infirmity’ (Callahan, 1973: 77). Such an idealised, limitless definition
of health can be meaningful and valuable to aspire to in some settings, e.g. when

developing a politically ambitious global health organisation. The definition is

27



all-embracing; it does not exclude any state or condition by definition, nor does it
limit the understanding of health to a disease-centred biomedical definition. The
inclusion of physical, mental and social well-being reflects a holistic perspective
on health, and the adjective ‘complete’ reflects ambitious goals.

On the other hand, this highly idealised, aspirational concept runs into trou-
ble when applied in the real world. On the supply side of the healthcare system,
the scarcity of resources, knowledge gaps, and political and value disagreements
must be considered. On the demand side, a variety of social, political and practical
factors influence people’s everyday lives, which makes the idea of complete well-
being, even in the absence of disease, unrealistic and unobtainable.

The definition is extensively criticised: i) it does not reflect the fact that people
can adapt to their conditions and feel healthy despite chronic disease or disability
(Callahan, 1973), ii) it cannot be operationalised (Huber et al.,, 2011), iii) it is in-
sensitive to distinctions between the severity of health deficiencies (Larson, 1999)
and 1iv) it is limitless and may contribute to unjustified medicalisation (Huber et
al., 2011). Moreover, when compared to alternative models of health (for example
(Hancock & Perkins, 1985), it can be criticised for v) not reflecting the embedded-
ness dimension of health, i.e., the fact that our perceptions of health are strongly
influenced by cultural values and beliefs.

As an alternative, Huber and colleagues propose “the formulation of health as
the ability to adapt and to self manage” (Huber et al, 2011: 3). While this repre-
sents both an intuitive and useful understanding of health, it is not targeted to
ameliorate our concern regarding social inequality.We argue that this concept can
vi) contribute to increasing or maintaining social inequalities in health. The need
to acknowledge social inequality in this context is also acknowledged by Nobile
(ref p 38), who argues that "(A)n aspect that is worth emphasizing is the influence
of social factors in the determination of the state of health or disease". Yet, we are
not aware of any concrete definition which attempts to encapsulate this concern.

Based on the objections i)-vi), we argue that a new concept of health is needed.
In the following argument, we will we substantiate how the WHO definition, in
combination with fundamental ethical principles, can be applied to increase so-
cial inequality in health. We conclude the paper with suggesting what a new defi-
nition need to capture in order to meet the objections.
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Method

Our hypothesis is that the WHO definition of health can have an adverse impact
on social health inequality. We support this claim with a theoretical argument
that social inequalities can be reproduced by the healthcare system unless it is
carefully designed to address and counterwork barriers that people who are so-
cioeconomically disadvantaged experience. Further, we discuss how the combina-
tion of the WHO definition and central ethical principles in combination can sup-
port social health inequalities in the clinic. Unlike an empirical study, we discuss
theoretically how of a concept combined with ethical principles and political stra-

tegies, can generate practical impact.

Determinants of health

A large number of empirical studies have documented that observable aspects of
health correlate with socioeconomic status; the higher the education, income and
occupational status, the better the individual prospects of health, other things
equal (M. G. Marmot, 2003). Not only is this relationship between health, in terms
of morbidity and mortality, and social inequality extensively documented, there is
also broad consensus that the major causes of health inequality are found outside
the healthcare system, namely in the unequal distribution of the social determi-
nants of health (Commission on Social Determinants of Health, 2008; Dahlgren &
Whitehead, 2006; Ottersen et al., 2014). Unfair health inequalities correspond with
the notion ‘health inequities” and we use the notions interchangeably in the text.

Health inequities are found everywhere, in high and low income countries, and
in different health systems. To discuss how one might change the pattern, we be-
gin with a conceptualisation of structural factors which can influence the patients’
ability to have their healthcare needs fulfilled in the system.

Levesque and colleagues (Levesque et al., 2013) did a literature review of all
interpretations of the notion ‘access’ to healthcare. They synthesised and revised
the most cited frameworks into an overall conceptual framework. They defined
‘access’ as ‘the opportunity to have health care needs fulfilled, and included all
phases of desiring, seeking, reaching, using, and benefitting from healthcare.
Support mechanisms and barriers were identified in each of these phases, accor-
ding to how the healthcare system is organised on the one side and the abilities of
the patients on the other (Levesque et al., 2013).
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We find this framework useful in order to identify unequal opportunities bet-
ween individuals. Unequal access between socioeconomic groups can occur if,
for example, the health facility is difficult to reach without a car, opening hours
makes it difficult to book an appointment for people who do not control their
working hours, or when little education hinders an adequate understanding of
the doctor’s recommendations. When socioeconomic inequality creates unequal
opportunities to have healthcare needs fulfilled, social health inequality arises.

Hence, unless a healthcare system is organised to accommodate the various
ways socioeconomic factors influence patients’” abilities to desire, seek, reach, use
and benefit from care, the system itself will maintain social inequalities (Baeroe
et al., 2018). Further, if socioeconomically advantaged groups more easily get he-
althcare needs fulfilled, the system itself will contribute to reinforcing the social
inequalities in health.

How health definitions shape the understanding and
organisation of healthcare

How we define health can have implications for how healthcare needs are inter-
preted and acted upon, hence also for the organisation of healthcare services. Po-
licy shapes healthcare systems in different ways: decisions are made at the poli-
tical, administrative and clinical levels according to political, bureaucratic and
professional values.

In theory, both organisational policies and clinical practice can be influenced,
directly or indirectly, by a health definition. This happens directly if, for example, a
specific definition is used to define what count as healthcare needs, justify the di-
visions of departments in hospitals, or structure the distribution of resources and
admission to services, or healthcare personnel interpret healthcare needs based
on the definition. It happens indirectly when the definition shapes our understan-
ding of health and health care, as reflected in e.g. legal regulations, ethical norms,
governing instruments or monitoring bodies. This will, in turn, shape the pro-
fessionals' interpretations of needs, with potentially significant impacts on their
clinical work. Hence, the definition of health functions as a cultural determinant of
the shaping of healthcare services and systems. Insofar as health concepts are applied
to clinical interpretations of healthcare needs it makes sense to also regard health
concepts as cultural determinants of health.
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The practical significance of the WHO definition

Unless a definition of health is applied directly and openly in policy, its practi-
cal impacts are difficult to study empirically. Are there reasons to believe that
the WHO definition of health indirectly influences policymaking and healthcare
practices in directions that maintain or reinforce social health inequality? We be-
lieve there are such reasons, and in this section we discuss some potential indirect
effects, with a particular focus on undesirable inequities.

In the Western world, the principles of respect for autonomy, non-maleficence,
beneficence and justice have influenced theoretical and practical approaches for
several decades (Beauchamp & Childress, 2001). To decide what ethical conduct
requires in health care, all the principles should be considered together. Among
them, beneficence and justice, and their interplay, can be seen as steering policy

and clinical decisions in the same direction as the WHO definition.

The WHO definition and the principle of beneficence

The principle of beneficence is widely accepted and associated with the goal of
medicine; healthcare providers should act in the best interest of the patient. If the
patient trust that the physician’s primary objective is to help her in the best pos-
sible way, this provides a strong motive to seeking care. To act in the best interests
of the patient, involves that the health professional should contribute to health im-
provements, also when improvements are relatively small. The principle of benefi-
cence, “doing good”, involves few limitations to what should be offered, as long as
the net benefit is positive, however little the benefit. Thus, the ethical principle of
beneficence is generally compatible with the WHO’s maximizing, ideal definition
of health. This can, however, lead to social inequalities. Neither the WHO defi-
nition nor the principle of beneficence distinguishes between smaller or greater
improvements; implying that the treatment of small ailments should have equal
priority and regard as severe illnesses.

Vulnerability to disease is not evenly distributed in a society; some diseases,
e.g. cardiovascular disease (Clark et al., 2009), and mental health issues (Silva et
al., 2016), are more prevalent among the socioeconomically disadvantaged. Also,
increased risk of multi-morbidity is associated with low education and depriva-
tion (Pathirana & Jackson, 2018). Thus, differences in the distribution of health and
well-being cannot be expected to be eradicated by healthcare unless this is specifi-

cally targeted. A healthcare system can be insensitive to such uneven distribution
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of diseases if it ignores the associations between low socioeconomic status and
susceptibility to diseases on many levels: in preventive care, by not prioritising
relevant research, or providing inadequate care. A socially skewed prevalence of
health problems, lack of preventive care, research priorities, and insufficient care
will contribute to maintaining social inequalities, despite healthcare personnel's

aims of doing good.

The WHO concept of health and the principle of justice

A just distribution of healthcare relies on the principles of formal equality, re-
quiring equal treatment of equal cases and unequal treatment of unequal cases,
according to the relevant differences between them (Aristotle, 1984). A principle
of justice that aims to distinguish between equal and unequal cases, thus gui-
ding the distribution of healthcare, must be based on a theory of justice, of which
there are several different (Beauchamp & Childress, 2001). Since people disagree
about which substantive principles allocations should be based upon, some scho-
lars emphasize the value of the decision making process itself (Daniels & Sabin,
2002). The idea is that a fair process will lead to fair results. Still, the result of a
decision- making process must be justified according to one among many relevant
principles. A principle of justice, in combination with the principle of beneficence,
can, depending on its substantive content, either lead to social inequality or not.
We will first describe how a principle of justice can lead to the same social
distribution of health inequality as the WHO health definition might involve.In
the real world, resources are scarce. Priorities must be made, and limits set with
regards to what can be offered. As argued by Larson (ref her), the WHO definition
offers no guidance on how to distinguish essential healthcare from less essential
care (Larson, 1999). This makes it useless in supporting fair real-world policyma-
king, unless one accepts that all requests are equally important to meet. If all re-
quests are considered equally important, the distribution of just healthcare can be
left with those who manage to get their claims through by claiming extraordinary
beneficial effects (according to the beneficence principle), which qualifies them
for special treatment (according to the formal equality principle). This is likely to
be the socioeconomically better- offs, due to their social, cultural and economic
resources which can be used to promote their interests, at the cost of increased so-
cial inequality in health. Consequently, distributive decisions based on the formal
equality principle can lead to the same inequitable results as the WHO definition

and the principle of beneficence.
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Hence, social inequalities in health care must be mitigated otherwise. Concep-
tually, an additional principle to the formal equality principle is required. Most
theories of distributive justice will hinder the unintended open-ended implication
of the combined WHO definition and the principle of beneficence; they include
specifications of what should be counted as equal viz unequal cases. Many theo-
ries of justice require to rank-order care according to medical need and the degree
of improvement, some also cost of treatment and severity of disease. A utilitarian,
for instance, will solely base a distributive decision on the cost- effectiveness of
treatment, being insensitive to severity (unless the most severely ill can gain the
most in terms of improvement), while a Rawlsian will be concerned with securing
the worst off the greatest improvement (Ekmekci & Arda, 2015; Sen, 1980).

To hinder or reduce social inequality, the distributive principle should be ac-
companied by a specific identification of barriers to access (in the wide interpre-
tation of ‘access’ as described by Levesque et al (ref). This also involves that de-
cisions on treatment should be based on information about social and economic
conditions which can represent hinders to the patient's ability to benefitting from
treatment (Beerge & Bringedal, 2011; Puschel et al., 2017).

Professional ethical guidelines emphasize that any kind of discrimination ba-
sed on personal characteristics should be avoided (see, for example, the Geneva
Declaration of the World Medical Association (WMA) (World Medical Associa-
tion, 2018)). The reason is to avoid undue influence of socioeconomic advantages.
There is, however, a need to be concerned with the opposite as well, namely undue
discrimination based on socio-economic disadvantages. Unless it is made clear
that socioeconomic factors can be relevant for appropriate care, guidelines run
the risk of maintaining or reinforcing inequities (Bringedal et al., 2011; Bringedal
& Ro, 2021). An explicit identification of the significance of socioeconomic fac-
tors can reduce such influence. This is not part of the WMA Declaration, which is
unfortunate since transnational standards influence national professional ethical
guidelines and thereby shape clinical judgments about needs.

Substantive principles of justice can be applied to promote health equity. In real
world policy- making, such principles can justify decisions made on i) policies
that indirectly influence the distribution of health problems, ii) research priorities,
and iii) healthcare resource allocation. Furthermore, governing instruments such
as legal regulations and economic incentives, can be construed with the aim of
translating a political will to reduce inequities.

However, the relation between principles and policies is not 1:1, just as there

is no such relation between a definition of health and policy. This gap between
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principles and decision- making in practice explains why we cannot expect decisi-
ons that coherently address health inequities across sectors and within the health
area. At the same time, this gap also allows an idealized, no-limit-notion of health,
to justify and drive expectations, demands and interests. And especially so, as we
have argued, when this is compatible with ethical principles that otherwise in-
fluence the healthcare service. Thus, we cannot exclude the possibility that WHO
health definition has an impact on the healthcare systems, via user’s expectations.
Moreover, we cannot exclude the possibility that this impact could be avoided by
a health concept that reflects certain justified boundaries to perceptions of health
and correlating expectations to healthcare.

A concept alone cannot mitigate health inequities influenced by the healthcare
system, but it can be applied to shape regulations, expectations and judgments
about healthcare needs. It can also be construed such that it does not drive to-
wards inequities. A concept of health which ignores the difference between essen-
tial and less essential needs, will not protect from the maintenance or reinforce-
ment of social inequalities in health care. Hence, if the political goal is less health
inequities, we need a revised concept of health.

The WHO definition of health and the UN'’s Sustainable
Development Goals (SDGs)

Should less health inequity be a political goal? There is transnational consensus
on shaping local politics in that direction. The United Nation's Sustainable De-
velopments Goals (SDGs) are endorsed by the member countries and provide
goals for morally and politically justified societal developments (United Nations,
2015). These goals also provide endorsed normative frames for approaching he-
alth and the distribution of healthcare. Specifically, SDG 3.8, on universal health
coverage, aims to provide “access to quality essential health-care services and ac-
cess to safe, effective, quality and affordable essential medicines and vaccines for
all” (United Nations, 2015: 16). Also, SDG 10.3 describes the following sub-goals:
‘By 2030, empower and promote the social, economic and political inclusion of
all, irrespective of age, sex, disability, race, ethnicity, origin, religion or economic
or other status’ (United Nations, 2015: 21). Equal access to healthcare as broadly
understood according to the framework proposed by Levesque and colleagues
above, is a prerequisite for equitable health. Equitable health is necessary to pro-
mote equal opportunities in life (Daniels, 2007; Sen, 1980). Furthermore, equitable
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health is also required for equal opportunities to social, economic and political
inclusion (Beree & Bringedal, 2014).

As we have argued, the WHO definition does not contribute to this notion of
sustainable politics. Rather, the conceptualization functions as a cultural deter-
minant of health with a capacity to increase exactly the unsustainable health ine-
quity that the UN (the "mother organization" of the WHO) aims to reduce. Again,
this inconsistency stresses the need for revising the healthcare concept so it drives

together with the political goal of targeted reducing inequities instead.

Towards a concept of health for health equity

The interplay between the WHO definition of health and core ethical principles
in health discussed above, illustrates how the concept, as a cultural determinant
of health, can increase health inequity. The tension between potential inequity
influenced by the WHO definition and the sustainable politics of UN, raises the
question: How should a concept of health look like that would join forces with the
SDGs to reduce health inequity? While it is beyond the scope of this article to go
further into this, we will suggest several conditions this concept should meet

Elsewhere (WM]J, 2011), we have argued that the Hippocratic Oath (ref) needs
a revision in order to sensitize health care personnel towards the fact that socio-
economic factors influence on an individual's ability to benefit from treatment,
and that this need to be addressed explicitly to avoid social discrimination. In the
same way as the doctor needs to adjust consultations and treatment options to age
or disabilities, adjustments according to socioeconomic factors can be required in
order to equalize the chances for benefitting from treatment.

A distinction can be made between input equality and outcome equality, where
the latter requires unequal input in order to realize equal outcomes — or, in this
case, equal opportunity to benefit from treatment despite socioeconomic or other
factors. Based on this argument, we suggest that a new definition of health must
include a phrase that addresses the variability between individuals, not only in
terms of social background, but that too.

The next requirement to a definition recognizes that health is not a goal in itself,
but a means to realize life goals; health should thus be understood relatively to an
objective of ensuring everyone an equal range of opportunities to pursue one's
life goals. The individual variations in health abilities to benefit from an equal

range of opportunities are large. If the health professional focuses on raising the
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individual's health ability, treatment is required to vary according to all factors
which influence health, socio-economic factors included. This argument is inspi-
red by Amartya Sen and his Capability Approach (Sen, 1980) and Norman Daniels
notion of ‘just health’ (Daniels, 2007). Together these approaches can constitute a
useful perspective for the way forward in the development of a new concept.

Further, since good and bad health can be self-reinforcing, the definition
should also acknowledge that health represents an ability to participate in acti-
vities which in the next turn foster good health. Thus, a new concept of health
that promotes health equality should be based on evidence-based knowledge of
activities which promotes health. To be able to work or go to school are examples
of activities that promote health and, at the same time, can contribute to reducing
unequal opportunities. These activities indicate the level of functionality healt-
hcare system should strive to promote in their patients.

Thus, a new concept of health should:

I) specify explicitly targeted concerns for the socioeconomically disadvantaged,
and

IT) define healthcare needs in a way that is sensitive to the specific challenges of
the socioeconomically disadvantaged

II) promote an understanding that health is not a goal in itself, but a means to
realize life-goals

IV) indicate what kind of activities the healthcare system should strive to pro-
mote in their patients based on evidence of what kind of activities foster further
good health

Conclusion

We have discussed different ways the WHO definition of health may work against
health equity and the SDGs that call for reducing inequality and improving health
equality. The concept can drive healthcare decisions in the wrong direction, i.e.,
toward maintaining or reinforcing health inequalities. Thus, there is a need for a
conceptualization of health that can function as a cultural determinant of health
in support of reducing inequality. We concluded the paper with sketching out
elements of a new definition which we hope merits further discussion.

36  TIDSSKRIFT FOR FORSKNING I SYGDOM OG SAMFUND, NR. 36, 27-38



Notes

I Preamble to the Constitution of the World Health Organisation, as adopted by the Inter-
national Health Conference, New York, 19-22 June, 1946, signed on 22 July 1946 by the
representatives of 61 States (Official Records of the World Health Organization, no. 2, p.
100) and entered into force on 7 April 1948.
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Med indforslen af sundhed.dk har borgere i Danmark fiet digital adgang til deres egne
helbredsoplysninger sdsom test- 0g screeningsvar, journalnotater osv. Den stigende trans-
parens i sundhedsveaesenet pdstds at fremme medinddragelse og mulighed for at engagere sig
i eget helbred. I denne artikel fokuserer vi derfor pd, hvad der sker i praksis, ndr forskellige
mennesker tilgdr deres helbredsoplysninger pd sundhed.dk. Sammensat af to etnografiske
studier og et interviewstudie viser vi, hvordan testsvar for deltagerne er svaere at forstd,
0g hvordan abnorme testsvar, selv uden klinisk betydning, skaber bekymring og angst —
o0gsd laenge efter at svaret er givet 0g en eventuel behandling ovre. Med udgangspunkt i en
teoretisk diskussion af hvordan det postmoderne informationssamfund beror pd troen pd
oplysning, arqumenterer vi for, at mdlet om at skabe mere tryghed gennem adgang til egen
helbredsjournal, faktisk for nogle i stedet kan skabe utryghed, og ligefrem skade den enkelte,
det vi kalder informationens ironi. Ved at bruge dette begreb diskuterer vi, hvordan di-
gitale helbredsjournaler som sundhed.dk ikke i sig selv fremmer demokratiske rettigheder
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som inddragelse 0g adgang til egne data, men ligefrem kan skade. Vi argumenterer derfor
for, at digitale helbredsinitiativer ogsd underleegges en etisk afvejning af gavn og skade.

The Irony of Information: Adverse Effects of Patients’ Access to
Health Data

When electronic health records were introduced in Denmark it was said to present an ef-
fective means to challenge the paternalistic power of doctors by empowering patients and
patients being able to access paraclinical test results from any digital device. In this article,
we investigate what happens in the intersections of patients and electronic health records.
Based on two ethnographic fieldworks and one interview study, we show how numerical
values and test results are difficult to digest and understand, and how abnormal test re-
sults, despite having no clinical relevance, may spark worry and anxiety among patients,
even long after the test was taken, or any treatment finished. Setting off in a theoretical
discussion on how contemporary society is founded on the belief that the more a human
being knows the better, we argue that the goal of strengthening patients’ feeling of safety
may ironically have an adverse effect, what we term the irony of information. Introdu-
cing this term helps us discuss the ways in which e-health records do not necessarily en-
force democratic rights such as patient involvement and transparency, rather, we contend,
e-health records may induce harm. Hence, we argue, that digital health solutions too should
be ethical considerations of the benefits and harms balance.

Indledning

"Jeg ville naesten enske jeg ikke havde set det her, for det lyder mere alvorligt end
det var” (Kvinde, 23 &r, i interview mens hun laeser sit gamle testsvar om cellefor-
andringer pa livmoderhalskreeftscreening pa sundhed.dk)

12003 blev der etableret en feelles sundhedsplatform i Danmark: sundhed.dk.
Hensigten med sundhed.dk er at give borgerne en digital indgang til sundheds-
veesenet, hvorigennem borgeren selv kan tilgd egne helbredsoplysninger, ligesom
portalen ogsa fungerer som et opslagsveerk for sundhedsprofessionelle (Sundhed.
dk, 2019: 7). Sundhed.dk seetter desuden rammen for et politisk enske om at skabe
sammenhzang mellem borger og sundhedsveesen, og siden lanceringen i 2003 er
der kommet en raekke nye elektroniske initiativer til, herunder Sundhedsjourna-
len, der blev implementeret i 2013 (Jensen & Thorseng, 2017). Her kan alle borgere
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over 15 &r blandt andet se sine eventuelle sygehusjournaler, medicinkort, oversigt
over vacciner og laboratoriesvar. Formdlet med Sundhedsjournalen er pa sigt at
give borgere og sundhedspersonale nem adgang til elektroniske helbredsdata fra
alle dele af sundhedsveesenet for at f& borgere til at blive aktivt engagerede i egen
sundhed og behandling (sundhed.dk, 2019: 14, 39).

To ud af tre danskere kender til sundhed.dk (Sundhed.dk, 2020: 7). Mens knap
2 millioner danskere benyttede sig af sundhed.dk i 2019, gav coronapandemien
med krav om jeevnlig test anledning til at dobbelt s& mange i 2020 brugte porta-
len (Sundhed.dk, 2020). En undersogelse fra Danmarks Statistik viste i september
2020, at 33 % af befolkningen mellem 16 og 89 ar i lebet af de foregdende tre mane-
der havde tilgdet deres elektroniske Sundhedsjournal (Danmarks Statistik, 2020).
Det er ligeledes veerd at bemeerke, at der blandt brugerne er en overrepraesentation
af kvinder og personer med hgj sociogkonomisk status (ibid.).

Sundhed.dk’s malseetning er at give “borgerne og de sundhedsfaglige sikker
adgang til den enkelte borgers sundhedsoplysninger og til generel information
om sundhed og sygdom. Det giver borgeren indsigt i og mulighed for at bevare
overblikket over egne oplysninger og for at tage aktiv del

i beslutninger om egen sygdom og sundhed (...)” (Sundhed.dk, 2019: 7). I Dan-
mark, som alle andre steder, var adgang til parakliniske testresultater, og andre
helbredsoplysninger om den enkelte, indtil for relativt nylig forbeholdt sundheds-
professionelle, hvis medicinske viden blev anset for at veere sa kompleks og eso-
terisk, at kun de som var uddannet inden for medicin ville kunne forsta disse
sundhedsoplysninger (Friedson, 1988: 360). Men som Eliot Friedson forudsagde i
sin bog Profession of Medicine (1988), s& har de sidste par artier budt pa en teknolo-
gisering og digitalisering af medicinsk viden, som i dag udfordrer den tidligere
videnskleft mellem patient og leege, sddan at patienten kan forholde sig kritisk
til data om sit eget helbred, sygdom, vaccinationer og evt. behandlinger (Fried-
son, 1988; Topol, 2015). Digitale sundhedslesninger og patienters adgang til egne
helbredsdata portraetteres derfor ogsé ofte som en afgerende faktor for at sikre
patientinddragelse. I den forbindelse fremheaeves Danmark ofte som ledende in-
den for udviklingen af patientinddragende digitale helbredsinitiativer (Pedersen,
2019), og det fremhaeves sdgar af den engelske journalist og forfatter Helen Russel,
at gennemsigtigheden i sundhedsveesenet, herunder adgang til egne data, er en
af grundene til, at Danmark flere gange har veeret karet som verdens lykkelig-
ste land (Russel, 2016). I trdd hermed argumenterer sundhed.dk for at platformen
“skaber tryghed for borgernes sundhedsoplysninger gennem &benhed og trans-

parens: Borgeren kan fa overblik over egne data, herunder log-data, og tilbydes
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handlemuligheder og mulighed for sterre medbestemmelse over egne data. I det
hele taget bliver det muligt for borgeren i hojere grad at varetage egne rettigheder
i forhold til sundhedsdata” (Sundhed.dk, 2019: 27).

Alligevel efterlader indferslen af sundhed.dk en raekke etiske sporgsmal ube-
svarede. Ikke mindst, hvorvidt adgangen til egne helbredsoplysninger kun skaber
tryghed. I denne artikel, vil vi argumentere for, at den digitale adgang til testresul-
tater, fra scanninger eller andre undersogelser, faktisk kan skabe mere usikkerhed
— maske lige frem bekymringer og frygt — blandt borgerne. Dels fordi den almene
borger sjeeldent har indsigt i, at abnorme testsvar er almindelige og helt forventeli-
ge biologiske og statistiske forekommende variationer, og ikke nedvendigvis er et
udtryk for en sygdom eller risikotilstand, og dels fordi sundhed.dk i sig selv, kan
skabe yderligere bekymring for et testsvar, der ellers allerede var redegjort for hos
egen leege. Nogle sundhedsprofessionelle i Danmark sdvel som internationalt, har
papeget, at idealet om transparens giver borgere adgang til information som ikke
alle har forudseetningerne for at forstd og indse kompleksiteten i, og derfor skaber
unedvendig bekymring og angst blandt patienterne (Griinloh et al., 2016). Som
Tsoukas har argumenteret, sa beror det postmoderne informationssamfund péa
troen pé oplysning, og at “the more human beings know, the more able they will
be to control their destiny” (Tsoukas, 1997: 828). Hidtil har den medicinske etik i
forbindelse med adgang til egne helbredsdata primeert fungeret pa et principielt
niveau, og fokuseret eksempelvis pa patienters ret til at vide’ (se fx Hofmann,
2016), men vi ensker her at fokusere pa hvad der sker i praksis ndr sundhedsdata
gores transparent. Vores argument er, at nar patienter som i vores materiale til-
leegger information sa stor veerdi, at der skabes det vi, med Gregory Batesons ord,
vil kalde en run away proces (1972), en selvforsteerkende proces, der fordrer usik-
kerhed og etiske dilemmaer for den enkelte. I denne artikel vil vi med udgangs-
punkt i en reekke forskellige borgeres oplevelse af at tilgd deres personlige data
pd sundhed.dk og hvilke overvejelser de gor sig i forhold til den viden, vise det
feenomen, vi kalder ‘informationens ironi” altsa at mere adgang til information for

at oge overblik og tryghed, kan have den stik modsatte effekt.

Metode

Artiklen baserer sig pa to empiriske feltarbejder og et interviewstudie. Det forste
feltarbejde er gennemfort over 18 maneder af Alexandra og har som hovedfokus,

hvordan aeldre mennesker oplever at leve med mange kroniske sygdomme péa én
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gang (Jensson 2018a). Gennem deltagerobservation i hverdagsliv og i kontakter
med sundhedsveesenet, livshistorieinterviews og lebende samtaler, fremkom béade
situationer og historier, hvori der blev refereret til testsvar og brug af sundhed.dk.
Dette studie bidrager sdledes med empirisk data om aldre, kronisk syge menne-
skers handtering og oplevelse af at kunne tilga egne testsvar. Det andet feltarbejde
har som hovedfokus at se pd hvordan patienter og praktiserende laeger genken-
der og forvalter diffuse symptomer pé kreeft. Benedikte har gennem 14 maneder
udfert feltobservationer af konsultationer i almen praksis og interviewet prak-
tiserende leeger og patienter med fokus pa symptomer. Undervejs i feltarbejdet
stod det dog hurtigt klart, at netop sundhed.dk’s adgang til testsvar katalyserede
en raekke sporgsmal og bekymringer hos patienterne, og at de derfor henvendte
sig til leegen. Laegen oplevede samtidig at bruge uhensigtsmeessig meget tid pa at
forklare testsvar, berolige og forsgge at formidle, at intet i verden er sikkert, hel-
ler ikke et testsvar (se Kristensen et al., 2022). Denne uventede drejning i studiets
fokus bidrager her med empirisk indsigt i patienter og leegers forvaltning af og na-
vigering i diverse testsvar foretaget i en diagnostisk proces. For at supplere dette,
treekker vi pd et interviewstudie som tre studerende pa Folkesundhedsvidenskab
har udfert med forfatterne som vejledere. I dette interviewstudie har de stude-
rende haft fokus p8, hvordan unge kvinder bruger og forstar sundhed.dk. De har
interviewet 12 kvinder i alderen 22-28 &r om hvordan de oplever at se deres svar
pa livmoderhalskreaeftscreeningen (smeartest) pd sundhed.dk. Kvinderne har forst
fortalt om dem selv og deres generelle tilgang til sundhed, og hvorfor de har sagt
ja til at deltage i screeningen samt hvordan de oprindeligt modtog deres scree-
ningssvar. Kvinderne har herefter, under tilstedevaerelse af de tre interviewere,
logget ind pa sundhed.dk og tjekket deres forskellige svar, hvorefter de er blevet
interviewet om deres forstdelse af svaret, reaktion og tanker omkring sundhed.
dk. Interviewene er alle transskriberet verbatimt og kan rekvireres til gennemlees-
ning ved henvendelse til forfatterne.

Alle deltagere er anonymiseret og alle tre projekter er udfert i henhold til god
videnskabelig praksis og geeldende etiske retningslinjer fra American Anthropo-
logical Association. Vi har desuden haft en seerlig opmaerksomhed i interview-
studiet pd, at kvinderne kunne opleve yderligere bekymring og forvirring ved at
tilgd deres sundhedsdata og tale om dem. De er alle blevet tilbudt en uddybende
samtale om eventuel tvivl og bekymring om testsvar med John, som er special-
leege i almen medicin. Ingen gjorde dog brug af den mulighed, men flere naevnte

at de ville kontakte egen laege med henblik p4 afklaring.

INFORMATIONENS IRONI: PATIENTERS FRIE ADGANG TIL SUNDHEDSDATA 43



Vi tillader os at sammendrage empirisk data indsamlet i forskellige projekter,
fordi vores empiriske objekt netop ikke er geografisk, kulturelt eller socialt defi-
neret, men fokuserer pa hjemmesiden sundhed.dk, som er tilgeengelig for alle bor-
gere i Danmark over 15 ar med et dansk personnummer. Derved er det vores ana-

lytiske objekt, tilgang til sundhedsdata i praksis, som bliver det samlende tema.

Brugerinddragelse og sundhedsdata

Patientinddragelse, brugerinddragelse, patientinvolvering og brugerinvolvering
er alle betegnelser, for den proces, der skal sikre at en borger som patient eller
parerende har mulighed for at tage aktiv del i planleegning eller udfersel af be-
handling. Vi bruger her for nemheds skyld betegnelsen brugerinddragelse, om
end denne paraplybetegnelse stadig er uklar, fordi der ikke findes en klar og al-
men accepteret definition af brugerinddragelse, hverken nationalt eller internatio-
nalt (Jensson et al., 2013). Der er derfor bade i den politiske retorik og i den faglige
praksis en reekke meget forskellige fortolkninger af, hvad brugerinddragelse vil
sige (ibid.). Overordnet skelnes der dog mellem tre niveauer af brugerinddragelse:
individuel patientinddragelse, inddragelse af parerende og organisatorisk bru-
gerinddragelse (ViBIS, 2014). Vi forholder os i naerverende artikel udelukkende
til individuel patientinddragelse, altsd inddragelse af den enkelte patient i forhold
til beslutninger om, planleegning af og gennemforsel af vedkommendes eget syg-
domsforleb, fordi det er denne type af data, som patienter kan tilga pd sundhed.
dk. Det uddybes dog i en rapport fra Eurobaromenter at inddragelse af brugerne
i sundhedsveesenet omfatter mere end at tilvejebringe tilgeengelig information
(Eurobarometer, 2012).

Sundhedsdataloven giver borgere ret til at f& information om sygdom og be-
handling. Bekendtgerelsen om Sundhedslovens afsnit 3, kapitel 5: “Patienternes
medinddragelse i beslutninger” §16 omhandler netop patienters ret til at blive
informeret om eget helbred samt behandlingsmuligheder. Endvidere lyder stk.
3 som felgende: “Informationen skal gives lebende og give en forstaelig fremstil-
ling af sygdommen, undersogelsen og den patenkte behandling. Informationen
skal gives pa en hensynsfuld méde og veere tilpasset modtagerens individuelle
forudseetninger med hensyn til alder, modenhed, erfaring m.v.”. Ifelge loven skal
sundhedsinformation tage hejde for individers forskellige forudseetninger, og
informationen skal tilbydes borgeren pd en made, sa borgeren bedre inddrages.

Derudover indeholder kapitel 5 lovgivning om patienters rettigheder i forhold til
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information om egen sundhed. I kapitlet fremgér det, at informationen skal veere
mere omfattende, ndr der er tale om behandling med risiko for komplikationer
eller bivirkninger. Sundhed.dk forseger at imedekomme Sundhedsloven ved at
give borgeren nem adgang til egne helbredsoplysninger, og dette forstds som et
vigtigt led i brugerinddragelsen i sundhedsvesenet (sundhed.dk, 2019).

Der er dog en reekke udfordringer forbundet med digital og direkte adgang
til egne sundhedsdata. Et amerikansk studie har undersegt, hvordan patienter
onsker at modtage svar pd hudbiopsier (Choudrey et al., 2015.). Nogle patienter
onsker at fa resultatet tilgeengeligt sa snart det kommer fra laboratoriet, mens an-
dre foretraekker at fa svaret af en leege. Samtidig er det vigtigt at bide meerke i, at
knapt halvdelen skelner mellem hvordan de vil fa testsvar aftheengigt af hvorvidt
svaret er malignt eller benignt (ibid.), en pointe vi vil vise i denne artikel ogsa er
gennemgdende blandt patienter i Danmark. Et andet studie viser, at patienter har
sveert ved at forsta testsvar, og over halvdelen af dem som far et testsvar, der pa en
eller anden made er abnormt, oplever forvirring, bekymring eller angst, nar de lee-
ser resultatet (Giardina et al., 2017). Et systematisk review (Dendere et al., 2019) fin-
der, at digitale sundhedsoplysninger (EMR, Electronic Medical Records) kan vere
vanskelige at tilgd for nogle patienter, men ogsé at brugen af sundhedsportaler
kan oge folelsen af empowerment blandt brugerne, og bedrer kommunikationen
mellem borger og sundhedsprofessionel. Det vises dog ogsé, at sundhedspersona-
let har en bekymring for, at borgeres ubegraensede adgang til sensitiv information
om eget helbred kan skabe mere angst og eget forbrug af sundhedsydelser. I Dan-
mark, er sundhed.dk specifikt undersegt (Implement, 2018), og det konkluderes i
rapporten for undersogelsen, at borgerne oplever, at der er mange fagtermer, som
er svaere at forstd. Rapporten papeger endvidere, at journaler ikke kan std alene,
og at forstdelsen kreever en efterfolgende samtale med en sundhedsprofessionel
(ibid.). Dette kunne skabe et gget forbrug af sundhedsydelser. Alligevel fremhae-
ves det ogsa, at adgang til egen journal er et vigtigt redskab til at fa viden om og
hjeelp til at huske relevante pointer fra konsultationen. Den manglende forstaelse
er dog et gennemgdende tema. I en undersogelse foretaget af Mandag morgen og
Trygfonden pavises det ogsa, at mere end halvdelen af de adspurgte borgere har
lidt sveert ved, eller slet ikke kan forsta sundhedsinformationen (Mandag morgen
& Trygfonden, 2016).

Maske er det ikke si meerkeligt endda. P& sundhed.dk er den tilgaengelige
viden ofte i form af svar pa test. Men parakliniske test er et arbejdsredskab for
sundhedsprofessionelle, hvis job det er at fortolke testsvar og numeriske veerdier

sammenholdt med andre diagnostiske faktorer sdsom patientens alder, kon, ek-
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sisterende sygdomme og symptomer for blot at neevne de mest dbenlyse. Testre-
sultater preesenteret som abstrakte numeriske standardveerdier er et kvantitativt
mal for at vurdere noget inden for en normalfordeling med referenceintervaller,
der oftest er baseret pé statistiske oplysninger om raske mennesker (Katayev et al.,
2010). Nar borgere s tilgar deres testsvar pa sundhed.dk vil et abnormt svar, der
i en klinisk kontekst kan tolkes som ubetydeligt eller endda normalt, forstds som
tegn pa tilstedeveerelsen af sygdom. Selv nar en eventuel sygdom er ovre, og test-
resultatet derfor er foraeldet, kan leesningen skabe usikkerhed, som vi ser i citatet,
der indleder denne artikel. Her er en ung kvinde blevet bedt om at gennemga sine
testsvar pa sundhed.dk i forbindelse med et interview, og sprogbrugen i testsva-
ret f&r hende til at fole, at celleforandringerne, som ledte til et keglesnit, var mere

alvorlige end hun opfattede dem da testen blev taget og hun talte med sin laege.

”Kun de gode svar”

Det forste gennemgdende fund i vores studier er, at adgangen til sundhedsdata
kan skabe bekymring og utryghed, og derved veere til skade. Mennesker har for-
skellige forudseaetninger og hjeelp til at forstd sundhedsinformation, sdledes ogsa
vores heterogene samlede gruppe af informanter. Men som vi vil vise, kan be-
kymringerne opstd uanset i hvilken grad man forstar data pa sundhed.dk, hvis
svaret er et andet end forventet. Kvinderne i interviewundersggelsen er raske,
og har deltaget i screeningsprogrammet for livmodehalskreeft, som tilbydes alle
kvinder mellem 23 og 65 &r. De har alle modtaget testsvaret pa sundhed.dk, om
end en del af kvinderne forud var blevet ringet op af egen leege, der overleverede
svaret. Kvinderne giver i interviewene udtryk for, at de finder det acceptabelt, at
man kan lese testsvar pa sundhed.dk fra undersegelser af sygdomme “som ikke
er alvorligt” (Emma). Kamille forklarer: “Jeg teenker da egentlig, at hvis jeg var
blevet testet for noget mere alvorligt, ikke fordi det ikke kan veere alvorligt med
smear, men sddan hvor jeg teenker, der ville jeg vaere rigtig nerves, sd er det maske
ikke sa rart at skulle tjekke det pd en hjemmeside”. I interviewundersogelsen gav
flere af kvinderne udtryk for, at sundhed.dk er noget der kan til- eller fraveelges,
og kun ber anvendes ndr der er tale om testsvar der viser normale celler. “De ting
jeg har fdet svar pa er jo sddan noget ikke sd alvorligt, det synes jeg er fint” for-
teeller Frida. Som redegjort for i indledningen afspejles denne tilgang ogsa i den
eksisterende litteratur (se fx Choudrey et al., 2015). Men maske er der forskel pé at

vaere rask, og, som kvinderne i interviewundersegelsen, forvente at fd et normalt’
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svar, og sa at veere kronisk syg og veere vant til at tilga helbredsoplysninger elek-
tronisk? Hanne pa 68, der var en del af Alexandras etnografiske studie, lider bade
af Parkinsons, en mavesygdom og gigt. Hun bruger sundhed.dk en gang imellem,
seerligt hvis der har veeret noget hun har veeret i tvivl om, eller hvis der har veeret
foretaget en undersogelse med relation til Parkinsons-sygdom, som hun gerne
vil have datteren til at veere med til at forstd. Men der er forskel pa svar, forklarer
Hanne: “Altsa gigten, den passer jo bare sig selv. Jeg far de her [viser medicin] og
det korer bare, den gider jeg ikke tjekke. Men Mr. Parkinson, han driller. Jeg er
oppe hos *Lene* [specialleege i neurologi] hver 3. méned, det kerer fast, men der
vil jeg altid gerne have *Anne* [datter] hos mig, sa ser vi svarene sammen, hvis der
har veeret noget”. Maske fordi Hanne har levet i s& mange ar med kroniske syg-
domme, har hun leert sig, om der er grund til at kontakte laegen for et svar. Hanne
udtrykker heller ikke, at hun kun vil se testsvar der er normale, men har en mere
pragmatisk tilgang. Hanne ved, at hendes Parkinsons sygdom konstant forveerres,
og derfor er hun forberedt pa at der kan vere svar, som skaber bekymring eller
uro, og serger for at have sin datter hos sig.

Ifolge Sundhedsstyrelsen skal borgeren selv kontakte egen laege, hvis tests-
varet leder op til yderligere undersogelser, som for eksempel ved fund af celle-
forandringer i en smearprove (Sundhedsstyrelsen, 2020), men der er ikke nogen
retningslinjer for, om der er svar, der ikke ma overleveres digitalt via sundhed.
dk. I praksis er der, som interviewene viser, forskellige mader at modtage svaret
p4, men uanset om man har talt med egen laege eller ej, er svaret tilgeengeligt
pé sundhed.dk. Ligeledes er der heller ikke retningslinjer for hvorvidt borgeren
skal henvende sig til leegen eller ej. Vores materiale viser, at praktiserende leeger
ofte oplever at blive kontaktet af patienter, der har leest noget i deres digitale hel-
bredsoplysninger som har givet anledning til bekymring. Selv ‘de gode svar’, som
eksempelvis kvinderne forteeller de gerne vil modtage p& sundhed.dk, kan skabe
usikkerhed: ”(...)fordi det ikke er seerlig intuitivt eller brugervenligt for folk der
ikke kender lingoen, altsd jeg ved da ikke hvad cytologi cervix betyder” forklarer
Silja. Leegen Jonas forteeller om gentagne oplevelser med patienter, som eksempel-
vis beder om en konsultation, fordi de har leest noget pa sundhed.dk: “Fer i tiden
fortalte vi ikke om det, hvis det ikke havde nogen betydning, det er jo tit, at der
er afvigelser uden det har nogen betydning, men nu kan alt jo ses pa nettet, og s&
har vi alle de raske som bekymrer sig, og som jeg ender med at bruge al min tid
pa”. Her skabes lige preecis hvad Gregory Bateson har kaldt en run away proces
(1972). Vi bruger her run away proces som udtryk for den selvforsteerkende proces,

som skaber flere problemer end det lgser. Mens Bateson har brugt begrebet om sa
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forskellige feenomener som gruppevold og edelaeggelse af miljoet (Bateson, 1972),
ser vi at de samme mekanismer kan veere geeldende ved brug af sundhed.dk: Nar
man tilgar sin helbredsoplysninger, er der risiko for, at dette ikke giver et svar
eller en lgsning, men i stedet skaber mere bekymring og forvirring, ogsa selvom
resultatet som udgangspunkt ikke giver anledning til yderligere undersogelser

eller behandling, som vi vil diskutere i det felgende afsnit.

Efter svaret. Nar gennemsigtighed skaber forvirring
og bekymring.

Oplever man symptomer, der skal undersoges eller deltager man som rask i et
screeningsprogram, sa vil man pa et givent tidspunkt fa et svar. Et endeligt svar,
et forelpbigt svar, eller et svar om, at der ikke kan gives noget svar. Alle disse svar
vil veere tilgeengelige pa sundhed.dk, og vi vil her argumentere for, at et svar pa
sundhed.dk ikke nedvendigvis slutter ved denne tilbagemelding, fordi svaret al-
tid vil sta der, og det kan have konsekvenser i form af tvivl og bekymring som vi

vil vise i dette afsnit.

Jorgen og jeg er ude og gd med hundene, det vil sige, vi har lukket dem ud i den store
have og stdr og felger lidt med i hvordan de snuser rundt. Jeg har efterhinden fulgt
ham i et dr, sd vi kender hinanden ret godt. Vi taler lidt om den undersogelse han
lige har fiet lavet, hans knee veerker, men alt var som det skulle vaere, havde laegen pi
hospitalet forklaret. Smerterne skyldtes nok snarere de lidt for mange kilo pd maven
o0g Jorgens snart 76 somre, siger Jorgen, og tilfojer “jeg fir jo heller ikke rort mig si
meget mere”, men alligevel vil han gerne lige have mig til at se pd resultatet. Han
havde nemlig veeret til fysioterapeut, som havde set selvsamme svar pd Jorgens tests,
og derefter meddelte, at han havde slidgigt. Hjemme skabte det stor forvirring hos
Jorgen og konen, for var alt sd alligevel som det skulle veere? De havde derfor besluttet
at sporge mig. Sammen logger vi ind, 0g jeg forseger at laese svaret, men forstdr lige
sd lidt som Jorgen selv. Jeg ringer derfor til John (medforfatter), der er specialleege, og
sporger om hjeelp. John forklarer, at mindre slidgigtforandringer er helt almindelige
at have ndr man er 76 dr, og at svaret skal leeses som at der ikke er slidgigt af nogen
betydning — og ikke kan forklare hvorfor Jorgen har si ondt i kneeet. Jeg videregiver
dette svar til Jorgen, som igen konsulterer resultatet pd sundhed.dk og ser opgivende

pd mig da han sporger “jamen, er jeg sd syg eller hvad?”.
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Alexandra feltnote

Som eksemplet med Jorgen viser, sd er det sveert at tolke testsvar som leegperson,
og det skaber utryghed og usikkerhed. Kvinderne der deltog i interviewstudiet
fortalte, at de helst undgik at bruge platformen, medmindre det var for at tilga
corona-testsvar, som de efterhdnden havde leert at aflaese. Kvinderne oplevede, at
de havde sveert ved at anvende den tilgeengelige information pa sundhed.dk, en
udtrykte eksempelvis, at hun ikke forstod hvad det beted at ligge uden for et nor-
malomrade, og derfor ikke vidste hvordan hun skulle reagere og anvende infor-
mationen pa hjemmesiden. Begrebet normal’ er interessant at dveele ved i denne
sammenheeng, fordi det oftest bruges synonymt med begrebet rask’. Indtil det 19.
arhundrede var normal” en betegnelse, der udelukkende blev anvendt inden for
matematik og fysik, og ferst med anatomiens indtog begyndte man at diskutere
forholdet mellem normal og anormal i en biologisk sammenhaeng (Hacking, 1990).
I epidemiologien og biostatistikken bruges mormal distribution’ til at beskrive
naturlige og almindelige variationer, pa dansk normalfordelingskurven. Normalfor-
delingskurven bruges ved at traekke pé storre dataseet og derfra afgere, hvad der
er normalt for en given tilstand eller et givent feenomen; det kunne veere storrel-
sen pé et voksent menneskes hjerte. Normalfordelingskurven kan eksempelvis
bruges til at seette graenseveerdier og derved definere diagnoser, fx “lille hojde”
(meend < 163 cm, kvinder < 150 cm, (Patienthandbogen "“Lille Hojde”, sundhed.
dk)). Samtidig er det vigtigt at holde for gje, at i et sundhedsfagligt perspektiv, er
mormale’” og ‘unormale” parakliniske og billeddiagnostiske testsvar gjebliksbil-
leder, der som skrevet skal sammenholdes med anden information om patien-
ten. For patienterne derimod, er sddanne testsvar sandheder, og i observationer af
kliniske konsultationer, blev det tydeligt, hvordan den bekymring, der skabes af
information pa sundhed.dk ikke blot kan tilgas ved at leegen forklarer, at der ikke
er bekymring:

Ellen ler undskyldende da hun forteeller mig om sin frygt for at have kraeft: "Jeg er
kun 38 og jeg har aldrig roget, sd jeg ved godt, at det er usandsynligt, at jeg har kraeft.
Men alligevel. Hovis jeg hoster eller har det skidt, kan jeg ikke lade veere med at taenke
pd kraeft”. Ellens frygt for kreeft begyndte med at hun sd resultatet for en blodprove
pd sundhed.dk og opdagede, at hendes bl2-vitaminniveau var forhojet. Forst havde
hun troet det var godt, "du ved, vitaminer er jo gode for kroppen”, men da hun goog-
lede, fandt hun frem til, at mennesker med forhojet bl2-vitaminniveau er i let aget
risiko for lungekreeft. Det fik Ellen til at ringe til laegen, som forklarede, at hun ikke
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behovede at bekymre sig, det var kun let forhojet, og som ikke-ryger og uden nogen
symptomer, var det usandsynligt at hun skulle have lungekreeft. Ellen forklarer, at
hun egentlig godt ved at laegen har ret, men alligevel kan hun ikke slippe frygten igen.
Huer gang hun hoster, tenker hun om hun mdske alligevel er syg.

Benedikte feltnote

Ellens historie er ikke unik, tveertimod har vi i vores materiale mange eksempler
pa hvordan testsvar pad sundhed.dk skaber frygt. Havde Ellen ikke kunne se sit
svar pa sundhed.dk havde hun aldrig faet at vide, at hendes bl2-niveau var for-
hgjet, fordi det i en klinisk optik ikke har nogen betydning. Ellens historie viser,
hvordan numeriske veerdier overvinder den medicinske ekspertviden fra laegen,
nar frygten for kreeft stadig spoger, selv efter leegens ord. Et lignende argument
finder man hos antropologen Bjarke Oxlund, der viser, hvordan de aldre samta-
lepartnere i hans studie, i stigende grad forstar deres eget helbred ud fra numeri-
ske vaerdier (Oxlund, 2012), veerdier som findes digitalt ikke blot i relation til den
situation hvor en test er taget, men som stdr der for altid. Dertil kommer hvad
Deyo (2002) har kaldt en kaskadeeffekt af bioteknologi, hvor undersegelsessvar og
bifund ofte resulterer i flere undersegelser, hvilket udsetter patienten for unedig
angst, og mulige skadevirkninger fra eksempelvis rentgen og behandling (Deyo,
2002). Dette bringer os tilbage til diskussionen om hvorvidt det skaber eller frata-
ger tryghed fra patienten og borgeren, at have fri adgang til data.

Er viden altid godt?

Modsat dyr, besidder vi mennesker ikke kun viden, vi ved at vi ved, skriver psyko-
logen Zygmunt Baumann (1992). Vores viden har en eksistentiel, umistelige kva-
litet: Den kan ikke bare forsvinde. Nar vi ikke kan komme i tanke om noget, for
eksempel et ord, sa beskriver vi det p4d samme made, som hvis vi ikke kan finde
vores briller: Vi ved, at de —brillerne og ordet — er der et sted, og ma lede efter dem.
Nar vi sd har viden som vi ikke ensker, md vi behandle den pd samme made: Vi
gemmer den veek, den viden m& undertrykkes (Baumann, 1992: 12). Men viden
kan ikke fjernes, og information kan ikke tages tilbage. Det er hvad Jensson og
Brodersen har kaldt uforseetlig information (Jensson & Brodersen, 2022): Informa-
tion som individet for sent opdager, at det helst ville have vaeret foruden. I trad
hermed, er vores andet hovedfund i studierne, at adgang til sundhedsdata faktisk
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kan underminere autonomi ved, som vist, at skabe forvirring og uklarhed om ens
sundhedstilstand.

Forsteerker uforseetlig information usikkerheden ved vores egen sundhed? Usik-
kerhed er et grundelement i den menneskelige tilveerelse. Alligevel forseger men-
nesker pa forskellig vis at kontrollere usikkerheden, og nér vi er bekymrede for at
vere syge, skaber det ikke kun usikkerhed om, hvordan vi skal forholde os, men
ogsd usikkerhed om selve vores eksistens (Steffen et al., 2005). Vores postmoderne
informationssamfund er baseret pa ideen fra oplysningstiden om at jo mere men-
nesket ved, desto mere vil de veere i stand til at kontrollere deres skaebne (Tsoukas,
1997: 828). En ide, der som antropologen Marilyn Strathern har skrevet, fortsat
bleender informationssamfundet fra at se hvad synlighed usynligger (visibility
conceal) (Strathern, 2000: 310), og at mere information kan katalysere mindre for-
stdelse og mere mistro (Tsoukas, 1997). Vi lever i forblindelse af dette feenomen
med (en fejlagtig) tro pd, at viden om eget helbred konsekvent giver mulighed for
behandling af eventuelle sygdomme (Jonsson & Brodersen, 2022). I forleengelse
heraf kan serligt kendskab til en risiko skabe unedig bekymring og angst (ibid.),
men usikkerheden ligger forst og fremmest i, at risiko ikke altid kan erkendes
kropsligt — oftest kan risikoen ikke maerkes som et symptom, den skal males og
vurderes. Det samme geelder for resultater fra screeninger:

Altsd hvis jeg skal veere helt arlig sd da jeg horte celleforandringer, jeg havde ingen
ide om det. Celleforandringer? Forandringer i mine celler, sddan hvad er det for no-
get? Det var forst da jeg slog det op, og der bare kom livmoderhalskraeft, var jeg sddan
‘what’, det ser ikke godt ud det her. (Julie, deltager i interviewstudiet om cervixcan-
cer).

Ikke kun sygdom men ogsa risici for sygdomme kan blotleegges, og der kan iveerk-
seettes forebyggende behandling pa den baggrund. At behandlinger kan veere
virkningslese, unedvendige, eller ligefrem skadelige, er sveert at overbevise en
sundhedsbevidst borger om, pa trods af at historien viser os, at sundhedsviden-
skaben kan tage fejl. I slutningen af 1950'erne og starten af 1960'erne tilbed man
gravide kvinder preeparatet thalodomid mod kvalme, men det viste sig at stoffet
gav fostrene skader og misdannelser, blandt andet i form af korte arme og ben.
Alligevel viser vores etnografiske studier, at patienter er af den opfattelse at be-
handlinger udelukkende er et gode, og samtidig er noget man som borger har
krav pd. Og nogle fremheever ogsa, at det er godt, at testresultater, journalnotater
og behandlingsplaner alt sammen er registreret og tilgaengeligt pa sundhed.dk.
Vi vil alligevel argumentere for, at mangel pa forstaelsen af data kan underminere
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autonomien uanset om man bliver bekymret eller utryg af at tilga sine — eller som
vi skal se — andres data.

Dorthe, en pérerende til en aeldre mand i et af studierne, forklarer: “Jamen, det
er jo godt at vide. Og jeg er virkelig glad for at kunne se fars journal [pd sundhed.
dk] sd jeg kan holde gje med, om der er noget vi skal have fulgt op pd”.

Farmakologisk behandling virker tillokkende fordi, som den hollandske antro-
polog Sjak van der Geest har argumenteret, det er en overkommelig individuel
handling. Her kreever behandling ikke involvering af sundhedsprofessionelle el-
ler hjeelp fra familien, individet kan handle selvsteendigt og uafhengigt (van der
Geest et al., 1996: 154-156). Selvom Dorthe ikke hjeelper sig selv men sin far, vil vi
argumentere for, at de samme mekanismer er geeldende. Dorthe kan pé en over-
kommelig made hjelpe sin far, s det kan argumenteres, at borgeren eller den
parerende via sundhed.dk far autonomi til at stille spergsmaél ved sundhedsvee-

senets konklusioner, som i dette eksempel fra Benediktes feltarbejde:

Du sagde min blodpreve var fin. Men jeg tjekkede det pd sundhed.dk og jeg kan se at
jeg har forhajede leverenzymer, 0g sd bliver jeg selvfolgelig nerves (...) Jeg har googlet
det, 0g jeg kan se at det betyder jeg kan have kreeft. Si jeg vil gerne lige tjekke op pd
det med dig, fordi da jeg sd tallene taenkte jeg at sd er jeg mdske alvorligt syg. (Kate,

66-drig kvinde til praktiserende leege, konsultation observeret af Benedikte)

Vi forholder os dog kritisk til, om der egentlig er tale om, at der skabes autonomi,
snarere vil vi som sagt fremheeve, at autonomien undermineres. Autonomi er ikke
kun et spergsmal om frihed, men ogsd om at have kompetencer til at handle og
treeffe selvsteendige valg. Her er der snarere tale om det ironiske faenomen, hvor
teknologien lukker for andre handlemuligheder, nar Kate via sundhed.dk spores
ind pa mulig sygdom. Hendes autonomi pévirkes saledes af teknologien, og hen-
des handlinger er — lidt firkantet sat op — derfor ikke frie eller selvsteendige. An-
tropologen Annemarie Mol har i sin forskning vist, hvordan digitale teknologier,
der bruges til at male blodsukker hos patienter med diabetes, gor mere end bare
passivt at registrere fakta. Teknologien intervenerer i situationer, og kan fjerne
brugerens opmeerksomhed fra sine egne sanser og fysiske fornemmelser (Mol,
2000). P& samme vis oplever Kate i den ovenstdende konsultation ingen kropslige
symptomer, og hun har faet at vide at hun ikke er syg, men da hun ser testresulta-
tet, som er abnormt, pd sundhed.dk, tror hun straks at leegen har overset noget, og
at hun sa faktisk er syg. Det samme geelder Julie fra citatet for, som ser sit testsvar
pd sundhed.dk og straks googler og bliver bekymret og bange for, om det betyder
at hun er alvorligt syg. Viden og information tilgeengelig pa sundhed.dk kan s&-

52 TIDSSKRIFT FOR FORSKNING I SYGDOM OG SAMFUND, NR. 36, 39-57



ledes, er vores pastand, underminere borgerens autonomi, og det transformerer
den etiske og politiske diskussion af adgang til egne helbredsoplysninger fra at
veere en diskussion om demokratiske rettigheder til at veere en etisk diskussion af,

hvordan disse forvaltes i praksis.

Informationens ironi

“Det ville jo veere helt vildt ubehageligt og sddan usikkert, at sidde der alene med
et svar man ikke ved hvad betyder, og hvad det har af konsekvenser.” (Kamille)
Som vi har vist, er den information, der fremleegges om helbredsoplysninger
pd sundhed.dk ikke neutral, tveertimod tolker alle deltagere i vores studier pa
deres resultater, uanset om de falder i kategorien normal eller unormal. Enkelte
tolker endog pa testresultater, der allerede er gennemgdet med leegen, men som
ved at tilga det skriftlige svar, skaber ny usikkerhed. Vi vil altsa argumentere for,
at adgang til sundhedsdata p& sundhed.dk i nogle tilfeelde har den modsatte ef-
fekt af det intenderede mél om at platformen “skaber tryghed for borgernes sund-
hedsoplysninger gennem &benhed og transparens (...)” (Sundhed.dk, 2019: 27).
Feenomenet har vi debt informationens ironi. Ironi kommer af det greeske ord eiro-
neia som betyder forstillelse, altsd bedrag, og bruges om feenomener, hvor der er
“et mismatch mellem konteksten eller personen pé den ene side, og det der bliver
sagt pd den anden side” (Wikipedia, 2022: Ironi). Informationens ironi er dog ikke
tilteenkt, men skal forstds som en konsekvens af et uforudset mismatch mellem
hensigt og effekt. Altsa, at data der skal skabe tryghed, skaber utryghed, og det er
netop ironisk. Og maske ligefrem unedigt. Flere filosoffer har diskuteret retten til
ikke at vide, i forhold til bifund (se fx Hofmann 2016). Bifund er resultater og fund
som fremkommer ved en helbredsundersogelse eller diagnostisk proces for en an-
den sygdom eller et andet symptom, og som den medicinske gerning har pligt til
at agere pa. Men ikke alle bifund har betydning for helbredet, og ikke alle bifund
vil skabe symptomer eller lede til sygdom. Hofmann gennemgar en reekke etiske
argumenter for og imod retten til at vide, men foreslar, at vi i stedet forholder os
til relevansen og om et sddant fund har indflydelse, ikke pa diagnose, men pa pro-
gnose (Hofmann 2016). Hvis ikke, er der tale om uforseetlig information (Jensson
& Brodersen 2022). Vi vil bringe dette argument med over til diskussionen af ad-
gang til digitale sundhedsdata i form af eksempelvis test resultater ved at tilfeje,
at vi skal overveje konsekvenserne, hvis vi tilvejebringer helbredsoplysninger om

den enkelte, velvidende at disse kan have skadelige konsekvenser i form af angst,
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bekymring, usikkerhed, forvirring og merforbrug af sundhedsydelser. Som leege,
og daveerende formand for Leegeforeningen Andreas Rudkjebing skrev i 2015, da
det blev diskuteret, om patienter skulle have umiddelbar adgang til egne journal-
notater og laboratoriesvar: ”(...) mange patienter kan have gavn af et straks-svar.
Vores bekymring gik da heller ikke pa den resursesteerke patient, der har kronisk
sygdom og afventer et svar pa en rutinepreve. Men det er ikke rimeligt, at patien-
ter fredag eftermiddag modtager elektronisk besked om f.eks. tilbagefald af alvor-
lig sygdom. Eller skal forholde sig til differentialdiagnoser og laegelatin i journa-
len, uden at kunne vende dem med den behandlende leege” (Rudkjebing 2015).
Det er ikke muligt at skelne mellem ‘gode” og ‘dérlige” svar, som de medvirkende
i interviewundersogelsen ensker, af den dbenlyse drsag, at modtages kun ‘gode’
svar via sundhed.dk, stir det hurtigt klart, at et udeblevet svar betyder, at der er
fundet noget abnormt, ligesom det vil kreeve betydelige ressourcer forst at sortere
i patienternes resultater inden de blotleegges pa sundhedsplatformen. Fri og lige
adgang til alle helbredsoplysninger er blevet et demokratisk princip, i brugerind-
dragelsens navn. Men der kan altsa stilles spergsmalstegn ved om sundhed.dk’s
tilgang med one-size-fits-all i virkeligheden lever op til sundhedsdatalovens krav
om at information “skal gives pad en hensynsfuld méde og veere tilpasset modtage-
rens individuelle forudseetninger med hensyn til alder, modenhed, erfaring m.v.”
(Sundhedsloven, afsnit 3, kapitel 5, §16, stk. 3).

Det er dog langt fra sikkert, at alle vil tilgd deres sundhedsdata. Som beskrevet
er det cirka en tredjedel af befolkningen som har anvendt sundhed.dk, og det er
derfor en problemstilling som kun geelder i visse tilfaelde. Sundhed.dk er et tilbud,
ikke et krav, men ud fra vores data vil vi alligevel argumentere for, at digitale hel-
bredsinitiativer ogsa underlaegges en etisk afvejning af gavn og skade. Sundhed.
dk er et storre neoliberalistisk politisk projekt om at fa borgere til at tage storre
ansvar for egen sundhed, hvilket i ovrigt skaber en kategori af borgere som er “for-
kerte’ fordi de ikke kan eller vil leve op til forestillingen om ansvar for egen sund-
hed (Jensson 2018b). Derved bliver etik processuelt og relationelt, men relationen
er ikke mellem patient og sundhedsprofessionel, men mellem patient og viden
som objekt. Den etiske diskussion handler derved ikke kun om hvorvidt adgang
til sundhedsdata skader, eller om man har ret til ikke at vide, men det faktum,
at som sundhed.dk og sundhedsjournalen fungerer nu, er det patienten eller de
parerende selv, der har ansvaret for netop at undgd uforsaetlig information eller
en mulig skade ved tilgang til egne sundhedsdata.
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Indsatte i kriminalforsorgens institutioner har ret til sundhed pd lige fod med personer i
det omgivende samfund. Da der i kriminalforsorgens institutioner geelder retlige sdvel som
praktiske foranstaltninger i forhold til sikkerhed og strafforhold md faengslets sundhedsper-
sonale foretage etiske overvejelser, som pd flere mdder adskiller sig fra sundhedspersonalets
praksis i det ovrige sundhedsveesen. Spergsmadlet er, hvordan vilkdr forbundet med straf-
fuldbyrdelse pavirker sundhedspersonalets etiske handlerum? Sporgsmilet besvares ved
hjeelp af kvalitative metoder i form af etnografisk feltarbejde bestiende af observationer af
konsultationer (N=37) i forskellige regimer inden for kriminalforsorgen og feltsamtaler
med personale (N=19). Feltarbejdet er suppleret med dybdegdende kvalitative interviews
(N=4) med feengslets sundhedspersonale. Det empiriske grundlag vil illustrere sundheds-
personalets etiske udfordringer i modet med indsatte og andre personalegrupper. Analysen
finder, at sundhedspersonalet i deres praksis md tage hojde for feengselsregimets sikkerheds-
o0g kontrolhensyn, ndr de geelder indsatte adgang til sundhedsydelser, egen sikkerhed og
ordination af specifikke typer medicin.
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Prisoners’ right to health: Ethical challenges in prison
healthcare in Denmark

Prisoners possess the right to health care on equal terms with people in free society. Howe-
ver, in Danish prisons and detentions legal and practical arrangements regarding safety
and sentence enforcement call for the prison healthcare staff to consider ethical and mo-
ral questions divergent to the questions they encounter outside prisons. The question is,
in which way the prison conditions affect the health care professional’s ethical conduct?
The question is answered by applying qualitative methods in the shape of ethnographic
fieldwork comprising empirical data, consisting of observations in the consultation room
(N=37) and field conversations (N=19). The ethnographic data is supplemented by in-
terviews with prison health care staff (N=4). The empirical foundation will illustrate the
ethical challenges arising in health care staff’s meetings with inmates and other staff groups
employed in prison. The findings of the analysis show that healthcare staff in prisons must
navigate in a context where security and sentence enforcement is prioritised above health
care. The health care staff must consider security and the rules of the prison when securing
prisoners access to health, managing own security and the prison culture.

Introduktion

Ifolge straffuldbyrdelseslovens § 45 har de godt 4000 indsatte! og varetegtsar-
restanter, som dagligt befinder sig i kriminalforsorgens institutioner, ret til sund-
hedsmeaessig bistand pé lige fod med den @vrige befolkning? (Direktoratet for Kri-
minalforsorgen, 2019). Den primeere sundhedsbehandling varetages af kriminal-
forsorgens sygeplejersker, leeger, tandleeger, psykiatere og psykologer i feengslet,
mens den sekundeere behandling foregar via transporter eller udgange til regio-
nernes sundhedsbehandling. Det danske sundhedsvaesens formadl er at fremme
befolkningens sundhed samt forebygge og behandle sygdomme i befolkningen?,
mens kriminalforsorgens formal dels er at fuldbyrde de straffe, som idemmes af
domstolene og dels at begreense kriminalitet i samfundet gennem kriminalitets-
forebyggende indsatser (Direktoratet for Kriminalforsorgen, 1993, 2021). Selvom
kriminalitetsforbyggende indsatser kan betragtes som veerende i overensstem-
melse med sundhedsbehandlingens formadl, star det sundhedsfaglige formal i
kontrast til feengselskonteksten, da frihedsbergvelse kan fordrsage mental og fy-
sisk darligdom. Det betyder, at sundhedspersonalet arbejder under etisk unikke
omstendigheder, hvor de skal yde sundhedsbehandling i en kontekst, der aktivt
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kan modarbejde sundhedsbehandlingens grundleeggende vaerdier (Gadow, 2003;
White, Jordens & Kerridge, 2014).

Sundhedspersonale, som praktiserer i feengsler, er ledet af de samme etiske
veerdier, som gor sig geeldende for det gvrige sundhedsveesen, selvom de befinder
sig i en kontekst, som er styret af et formdl om straffuldbyrdelse. Af centrale etiske
veerdier indenfor sundhedsbehandling er respekt for patientens integritet, auto-
nomi og veerdighed (Hartlev, Hybel & Bak Mortensen, 2017). Pa grund af feengslets
formal om fuldbyrdelse af feengselsstraf kan det veere seerligt sveert for personalet
at leve op til disse veerdier og at udvikle en praksis, som alene er rettet mod sund-
hedsplejens formal (Niveau, 2007). Udover at vaere opmaerksom pa spaendinger,
som opstédr mellem straffuldbyrdelse og sundhedsbehandling, skal sundhedsper-
sonalet samtidig varetage egen sikkerhed, forebygge at indsatte skader sig selv
eller hinanden, samarbejde med feengselsbetjente og mangvrere i de materielle og
fysiske begraensninger, som péavirker indsattes og personalets beveaegelsesfrihed.
Disse forhold kan alle have indvirkning pd sundhedspersonalet etiske stillingta-
gen i deres professionelle virke i en faengselskontekst (White et al., 2014).

Den amerikanske professor i sundhedsetik og sygeplejefilosofi Sally Gadow
(2003) finder, at selve frihedsberevelsen modarbejder sygeplejens etiske grund-
pille om at forbedre patientens helbred og undlade at gore skade. Hvor sundheds-
behandling i det ovrige samfund ofte begraenses af situationsbaserede gkonomi-
ske, ideologiske og politiske arsager, er sundhedsplejen i feengsler ofte begreenset
af sikkerheds- og kontrolrelaterede vilkdr for sundhedsbehandlingen, hvilket
gor den etisk unik. Et andet amerikansk studie finder tilsvarende, at feengsels-
sygeplejersker oplever, at deres praksis i feengslet er praeget af forhandlinger af
greenserne mellem sundhed og forvaring (care and custody) og at det er en kilde
til frustration, nar feengslets regler begreenser mulighederne for at have en teet
relation med indsatte og finde tid til at have en dybdegdende samtale. Dertil teen-
ker sundhedspersonalet ofte pé egen sikkerhed, hvor feengselsbetjentene har en
afgerende rolle for deres folelse af tryghed (Weiskopf, 2005). Australske forskere
i medicin og etik White et al. (2014) konkluderer ligeledes, at spargsmalet om sik-
kerhed optager sundhedspersonalet i forhold til beskyttelse af indsatte overfor
andre indsatte, overfor indsatte selv og for sundhedspersonalets egen sikkerhed i
medet med indsatte. Dertil oplever sundhedspersonalet, at sikkerhed, kontrol og
juridiske forhold kommer for hensyn til indsattes helbred, hvilket gér igen i flere
undersogelser (Weiskopf, 2005; White et al., 2014). Andre dilemmaer indbefatter
etisk problematiske valg pa grund af strukturelle, organisatoriske og relationelle

faktorer i feengslet, der kan resultere i oplevelser af moralsk stress blandt feeng-
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selssygeplejerskerne (Carnevale, Delogu, Bagnasco & Sasso, 2018; Lazzari et al.,
2020).

Lignende balancegange mellem modsatrettede hensyn i feengselspersonalets
arbejde findes ogsa i forskning pa omradet for feengselsbetjentes folelsesmaessige
arbejde og selvrepraesentation i medet med indsatte. Studier peger p4, at feengsels-
betjentenes hdndtering af folelser og omsorgsarbejde, sdkaldt emotional labour,
har indflydelse p& hverdagen i feengslet og arbejdet med indsatte (se f.eks. Nylan-
der, Holm & Lindberg (2021), Crawley (2004), Tait (2011)). Feengselsbetjentene skal
i deres arbejde balancere hensynet til kontrol overfor formél om resocialisering,
hvilket ogsé er forhold, som er reflekteret i strategier og formalsbeskrivelser fra
kriminalforsorgen, herunder f.eks. kriminalforsorgens principprogram (Direkto-
ratet for Kriminalforsorgen, 1993) og seneste flerarsaftale for kriminalforsorgen
(Justitsministeriet, 2021).

I denne artikel udfoldes de etiske udfordringer, som sundhedspersonalet i
kriminalforsorgens institutioner star overfor med seerligt fokus pa sundhedsper-
sonalets syn pé og handtering af de straffuldbyrdelsesrelaterede begraensninger,
som opstdr i kraft af de modsatrettede formal, der eksisterer pa deres arbejds-
plads. Feengslet som ramme for bade disciplinerende sanktioner og misbrugsbe-
handling af demte, er beskrevet i dansk kontekst med fokus pd, hvordan disse
to systemer kan praktiseres side om side (Kolind, 2017). Fundene i neervaerende
artikel soger at besvare folgende spergsmal: Hvordan pavirker vilkar forbundet

med straffuldbyrdelse sundhedspersonalets etiske handlerum?

Etik og sundhedspleje i feengsler

Etikbegrebet, som anvendes i denne artikel, skal forstds i den specifikke kontekst,
som feengslet udger. I forstaelse af etikkens rolle i feengslets sundhedsbehandling
er det relevant at inddrage en diskussion af det dobbelte loyalitetskrav, som op-
rindeligt er beskrevet af Bloche (1999) til at beskrive etikkens samspil med sam-
fundets interesser i den leegelige praksis. Det dobbelte loyalitetskrav opstdr som
en generel dobbelthed, som leeger mé navigere i, og er udtryk for en konflikt mel-
lem etik og ret, der medferer, at leegers faglighed og loyalitet overfor patienten i
stigende grad presses af at skulle opfylde krav, der imodekommer samfundets
interesser fremfor patientens. Det er ifelge Bloche (1990) nedvendigt, at leeger kan
balancere den etiske afvejning, som geelder mellem pligten overfor samfundet sa-
vel som patienten, altsa en anerkendelse af konflikten mellem “public service og
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private duty” (Bloche, 1999: 269-270). Det dobbelte loyalitetskrav kan ogsé findes
i en feengselskontekst, hvor personalet befinder sig i et regime, som er markant
anderledes fra ovrig klinisk praksis. Sundhedsbehandling i feengsler er séledes
bade rettet mod indsattes helbred, sdvel som mod sikkerhed og tilgeengelige res-
sourcer i feengslet, hvilket seetter sundhedspersonalet i en dobbelt rolle, hvori
de skal navigere som det den canadiske sociolog Jacob (2012: 178) beskriver som
“agents of care and agents of social control.” De etiske overvejelser, som sundhedsper-
sonalet star overfor i behandlingen af indsatte, geelder seerligt i spergsmalet om
loyalitet overfor pligten til at behandle den indsatte overfor de geeldende vilkér
for straffuldbyrdelse (Lehtmets & Pont, 2014: 25). Denne rolle medferer et dobbelt
loyalitetskrav, som opstar i konflikten mellem at skulle varetage indsattes rettig-
heder som patienter samtidig med, at forpligtelser til faengselssystemet efterleves
(Freshwater, Fisher & Walsh, 2015; Pont, Stover & Wolff, 2012). Sundhedspersona-
let er f.eks. bindeleddet mellem patienten og en tredjepart, nar en leegeerkleering
er nedvendig for at fa ret til sociale ydelser eller henvises til specialbehandling
udenfor faengslet. Pont et al. (2012) uddyber, at de udlesende faktorer for dobbelte
loyalitetskrav i en feengselskontekst angér hensyn vedrerende sikkerhed, ideologi
eller skonomi i deres praksis. Pont et al. (2012: 477) finder, at sundhedspersonale,
som er fuldtidsansat i feengsler, er i sterre risiko for at blive underlagt faengslets
kultur og normer pad en made, som er modstridende med patientens interesser.
Personalet far pa denne made en dobbelt rolle og skal agere indenfor feengselsre-
gimets rammer, samtidig med, at de skal lefte sundhedsfaglige opgaver overfor
indsatte. Herved opstar en etisk problematik, som er specifikt for arbejdet med

sundhedsbehandling i faengsler.

Metode og preesentation af data

Det etnografiske feltarbejde giver et indblik i, hvordan personalet organiserer de-
res arbejdsopgaver og samarbejder bdde med hinanden og andre faggrupper i
lobet af en dag. Formalet med at foretage observationsstudier er at fa indblik i de
serlige arbejdsvilkdr, som ger sig geeldende i et feengsel og som kan pavirke per-
sonalets etiske handlerum. Efter at have foretaget generelle observationer er det
ideelt at gennemfore fokuseret observation, hvor bl.a. feltsamtaler med uformelle
sporgsmal anvendes til at nuancere observationerne (Spradley, 1980).

Det etnografiske feltarbejde bestod af, at jeg enten fulgte en enkelt sundheds-

medarbejder igennem en arbejdsdag eller tilbragte en dag i feengslets sygeafde-
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ling, hvor jeg observerede og talte med flere medarbejdere i de respektive institu-
tioner. Denne tilretteleeggelse af feltarbejdet gjorde det muligt at komme teet pa
praksis mellem sundhedsmedarbejder og indsat, og dertil foretage observationer
i sygeafdelingen, indsattes opholdsrum (celler), p4 sundhedspersonalets kontorer,
feengselsbetjentenes vagtrum, personalerum samt i konsultationslokalerne. Der
er i alt gennemfort observationer over en periode pa 13 dage pa sygeafdelingen i
to af kriminalforsorgens lukkede og dbne feengsler samt fire arrester. Der er ob-
serveret i alt 37 konsultationer mellem en indsat og feengslets sundhedspersonale.
Som supplement til observationerne er der gennemfort feltsamtaler med i alt 19
medarbejdere pa sygeafdelingerne fordelt pa 11 sygeplejersker, fire feengselsbe-
tjente, tre leeger og en tandleege. Personalet repraesenterer medarbejdere med og
uden ledelsesansvar. Feltsamtalerne omhandler bl.a. behandling af indsatte, de-
ponering af medicin og hverdagen i feengslet. Feltnoternes udformning er primeert
skrevet ud fra et princip om, at observationerne beskrives sa konkret som muligt
uden at anvende generaliseringer samt ved gengivelse af informanternes egne ord
og beskrivelsesmdder (Spradley, 1980). Dertil er der foretaget fire dybdegaende
semistrukturerede kvalitative interviews med to leeger og to sygeplejersker, der
varetager sundhedsbetjeningen i det ene af de besogte feengsler. I interviewene
savel som i feltsamtaler indgér emner som f.eks. 1) personalets rolle i feengslet,
2) overvejelser om arbejdsmilje og indsattes afsoningsforhold, og 3) medet med
indsatte. Spergsmalene er kontinuerligt blevet tilpasset fund og interessepunkter
(ibid.). Interviewene er gennemfort i enerum med informanten enten i et konsul-
tationslokale eller pa et kontor i feengslet og er optaget pd diktafon og herefter
transskriberet. Transkrifter og feltnoter er blevet tematiseret gennem kodning i
softwareprogrammet Nvivo (Kvale & Brinkmann, 2015). Tematiseringen blev gen-
nemfort ved gennemleesning af transkrifter og udarbejdet eksplorativt under be-
arbejdningen af data. Koderne er derved udtryk for tematikker, som tradte frem

7

og dannede menstre i materialet, og fik overskrifter som f.eks. “misbrug”, “psy-
kisk sygdom”, “motivation”, “retten til sundhed”, “felelsesarbejde” og “sikkerhed
og kontrol”. Koderne blev derneest anvendt som et redskab til at konkretisere den
videre analyse og udveelge nedslagspunkterne om adgang, sikkerhed og medici-
nordination.

Alle informanter har givet enten skriftligt eller mundtligt samtykke til at del-
tage i undersogelsen og er blevet informeret om undersogelsens emne, formal
og metode. P& grund af hensynet til anonymisering betegnes alle deltagere som
“sundhedsmedarbejdere” i nedenstdende analyse uagtet deres funktion i sund-

hedsbetjeningen. Henvisninger til interviewpersoner er angivet med et tildelt
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nummer (f.eks. IP 1), hvilket henviser til udtalelser fra en sundhedsmedarbejder
i enten interview eller feltsamtale. Observationer fra feltnoter er ogsa tildelt og
angivet med et nummer pr. feltdag (f.eks. Feltnote 1). Research & Innovation Orga-
nisation (RIO) ved Syddansk Universitet har godkendt, at indsamling og behand-
ling af data, som fremggar i artiklen, er i overensstemmelse med GDPR-reglerne.

Det empiriske materiale er alene et udtryk for et gjebliksbillede af sundheds-
praksis i de pdgeeldende feengsler. Den indsamlede empiri kan imidlertid i sam-
menhaeng med eksisterende forskning pad omradet give et indblik i de generelle
etiske udfordringer, der opstdr i speendingsfeltet mellem feengselssystemet og
sundhedsbehandlingen, og som pévirker sundhedspersonalets etiske handlerum.

I den folgende analyse udforskes, hvordan feengslets strukturelle rammer ska-
ber et serligt handlerum for udferelse af sundhedsbehandling i danske feengsler
samt belyser sundhedspersonalets syn pa og handtering af de straffuldbyrdelses-
relaterede begreensninger, som giver anledning til etiske udfordringer.

Kriminalforsorgens sundhedsbetjening

Sundhedsbetjeningen af indsatte i danske feengsler og arrester horer under krimi-
nalforsorgen, som er en del af Justitsministeriets ressort. Kriminalforsorgen er or-
ganisatorisk opdelt i fire regionale omrader, som daekker Hovedstaden, Sjeelland,
Syddanmark samt Midt- og Nordjylland. Hvert kriminalforsorgsomréde ledes fra
omradekontoret, hvorfra der refereres til Direktoratet for Kriminalforsorgen. I Di-
rektoratet for Kriminalforsorgen herer sundhedsomradet for nuvarende under
Koncern Resocialisering. Organiseringen af sundhedsbetjeningen varierer inden-
for kriminalforsorgens fire regionale omrdder og mellem de enkelte arresthuse
og feengsler (Implement Group, 2016: 1616). Hvad angdr Omrade Syddanmark og
Omrade Hovedstaden er der ansat en overleege, som har det ledelsesmaessige an-
svar for sundhedspersonalet i omradet, hvorimod der pr. 1. september 2020 i Kri-
minalforsorgen Nord- og Midtjylland samt Kriminalforsorgen Sjeelland ikke er
ansat overlaeger®. Hovedparten af sygeplejerskerne er ansat af kriminalforsorgen
og er typisk tilknyttet flere matrikler med undtagelse af de store feengsler og ar-
resthuse, der har op til flere fast tilknyttede sygeplejersker. Laeger er enten ansat af
kriminalforsorgen eller honoraransatte gennem virksomheden Live8 (Implement
Group, 2016: 16, 8416, 8484). Specialiseret leegebehandling og sygehusbehandling
varetages af det centrale sundhedsveesen. I 2019 udgjorde indsattes udgange til

leegeundersogelse i det centrale sundhedsveesen i alt 9.048 udgange, hvilket udger
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25 procent af alle udgangsformal. Dog gar 83 procent af udgange fra abent regi,
hvorfor det derfor méa antages, at indsatte i lukkede faengsler og arrester i mindre
grad modtager behandling udenfor feengslet (Direktoratet for Kriminalforsorgen,
2019). Med enkelte undtagelser er der ikke indgéet en formaliseret samarbejdsaf-
tale med det centrale sundhedsvaesen og samarbejdet beeres i stedet af de enkelte
sundhedsmedarbejdere og feengselsbetjente p4 matriklerne. Dertil har faengsels-
betjente pa alle matrikler en central funktion, nar det geelder formidling af indsat-
tes kontakt til sundhedspersonalet, ved medicinudlevering, transport til sund-
hedstilbud udenfor feengslet og sikkerhedsopgaver relateret til sygeafdelingen.
Dette geelder seerligt i de 24 mindre arresthuse, hvor der ikke er en sygeplejerske
fast tilknyttet (Implement Group, 2016: 1616).

Under et feengselsophold foretager indsatte langt de fleste aktiviteter indenfor
feengslet, som f.eks. arbejde, overnatning og fritid. Iseer de lukkede feengsler og
arresthuse kan derfor forstds i terminologien som en “total institution” (Goffman,
1967). Den primeere sundhedsbehandling afvikles i feengslet, hvilket betyder, at
indsatte kan blive tilset af en leege eller sygeplejerske uden at skulle udenfor feengs-
let. I de lukkede faengsler kan indsatte ogsd behandles af tandleege, psykiater og i
et vist omfang af psykolog (Implement Group, 2016). Dertil er det feengslets leege
eller sygeplejerskes opgave at henvise videre til behandling udenfor feengslet. I
modet mellem indsatte og feengslets sundhedspersonale har indsatte i rollen som
patient forskellige rettigheder, som f.eks. retten til behandling og fortrolighed,
som de bevarer, selvom indsatte ogsd er underlagt vilkar om straffuldbyrdelse.
Rettighederne er samtidig udtryk for etiske standarder, som sundhedspersonalet

skal opfylde.

Indsattes rettigheder som patient

Forhandlingen mellem sikkerhedshensyn og sundhedsbehov kom til udtryk hos
en sundhedsmedarbejder i en mindre lukket institution, som fortalte, at “fangsels-
systemet mangler forstdelse for at indsatte kan veere patienter, og det begranser behand-
lingsmulighederne” (IP 5). Flere sundhedsmedarbejdere lagde vaegt p4, at indsatte
er domt til frihedsberovelse, ikke til ringere sundhedstilstand og at det derfor er
vigtigt for dem, at indsatte ikke modtager en behandling af lavere kvalitet, end de
ville udenfor. I et interview forteeller en sundhedsmedarbejder i et lukket faengsel
om indsattes ret til at modtage sundhedsbehandling pa lige fod med resten af
befolkningen: "Man skal bistd [indsatte, sd de] kan fi det bedste ud af det trods alt. De
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er pd ingen mdde sundhedsdomt. De er domt i forhold til, at de skal veere frihedsberevede
ikke sundhedsdomte.” Samme sundhedsmedarbejder uddyber, at vedkommende ac-
cepterer premissen om, at indsatte sidder inde i feengslet, hvorfra de skal have
sundhedsbehandling (IP 1). En anden sundhedsmedarbejder beskriver retten til
sundhedsbehandling i samme trdd: “Straffen er frihedsberovelsen og behandlingen
skal veere uden hensyntagen til hvad de har gjort” (IP 3). Samtidig udtrykker sund-
hedsmedarbejderen desuden fuld forstéelse for de begraensninger, som feengsels-
konteksten medferer og konkluderer, at det centrale er, at den indsatte kan fa den
bedste behandling indenfor feengselsmurene, hvis en transport ud af feengslet er
umulig (IP 3). Af samtalerne med sundhedspersonalet fremgér det, at personalets
tilgang til sundhedsbehandlingen hviler p& en ambition om at give bedst muligt
behandling, mens der ogsé udvises forstdelse for de begraensninger og barrierer,
som er vilkarene for at arbejde i et feengsel. De serlige forhold, som begreenser
sundhedspersonalet i at opfylde deres formadl, er et emne, som fylder i sundheds-
personalet i deres hverdagspraksis. I det folgende fokuseres pa tre omréder, hvor
sundhedspersonalet kan mede barrierer i sundhedsbehandlingen af indsatte. Det
drejer sig om henholdsvis adgangen til indsatte, personlig sikkerhed og medici-

nordination.

Adgang til sundhedsbehandling

I sikringen af lige adgang til behandling er sundhedspersonalets mulighed for
at tilse og fa transport til indsatte central. Der er dog en reekke omsteendigheder,
som kan begraense disse muligheder. En sundhedsmedarbejder i en mindre insti-
tution forteeller, at en arrestant blev kaldt i retten samme dag, som feengselsleegen
kom pad sit ugentlige besog og arrestanten matte derfor vente en ekstra uge med at
blive tilset (IP 5). I et andet faengsel havde der “veeret ballade” pa et par af afdelin-
gerne i feengslet, som herefter var blevet “lukket ned”. Indsatte pa disse afdelinger
kunne derfor ikke komme over til sundhedsklinikken og blive tilset af sygeplejer-
sken som planlagt. Sundhedspersonalet matte i stedet tilse indsatte pa deres celler
og en enkelt blev tilset pd en gang, hvor han var ved at gore rent (IP 13). Dertil kan
udgange i forbindelse med indleeggelse pa hospital mv. udgere serlige problema-
tikker for sundhedspersonalet, da sikkerhedsmaessige hensyn skal vurderes og
opfyldes for en udgang til specialbehandling eller afsoning pa et hospital kan ske
pd baggrund af en sundhedsfaglig vurdering (IP 3). White et al. (2014) finder ogsa,
atnedvendigheden af transporter ud af feengslet kan veere vanskelige at fa i stand,
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da det betyder, at feengselsbetjente ma tage ud af feengslet, hvilket kan veere sveert
i feengsler med fa feengselsbetjente. I danske feengsler kan antallet af betjente ogsa
pavirke muligheden for at fa indsatte til behandling udenfor feengslet. Om akut-

transporter forteller en sundhedsmedarbejder i et lukket feengsel folgende:

Vi har selvfalgelig ogsi lidt et ansvar for at [feengslet] kan kere rundt. Nogle gange
er det ogsd bare vildt frustrerende, ndr der er sket noget akut og man ringer op [til
betjentene] og de sd siger ‘det kan vi ikke, for vi har ikke nogen betjente, sd md nogen
blive til i aften.” Det er jo selvfolgelig svaert at std i den, 0g sd kan vi jo fd et mogfald.
(IP 4)

Citatet viser, at sundhedspersonalet oplever det som ubehageligt, nar betjente-
ne er underbemandede i forhold til at transportere en indsat til akutbehandling
og kan resultere i, at medarbejderen ma afveje, hvordan den gode relation med
betjentene bevares, samtidig med at indsatte kan modtage relevant sundheds-
behandling. Sundhedsmedarbejderens mulighed for varetagelse af en indsats
helbred er saledes i praksis tet forbundet med, om faengselsbetjentene har mu-
lighed for at varetage sikkerheden i forbindelse med en udgang til et hospital.
Nar sundhedsmedarbejdere mé overveje betjentes tilgeengelighed i forbindelse
med transporter ud af feengslet, skal det ses i ssmmenheeng med, at antallet af
feengselsbetjente over de sidste 10 ar er faldet med 23 %, mens belaegsgraden i de
danske feengsler er steget (Justitsministeriet, 2021). Mangel pd feengselsbetjente
kan bidrage til at forklare, hvorfor sundhedsmedarbejdere inddrager overvejel-
ser om, hvordan og hvornar feengselsbetjente inddrages i sundhedsbehandlingen.
Dertil er relationen til feengselsbetjentene og feengslets evrige personale vigtig, da
darlige samarbejdsrelationer til feengslets ovrige personale kan veere en kilde til
frustration og moralsk stress hos faengslets sygeplejersker, nér de ikke kan leve op
til deres sundhedsetiske méal og yde den optimale behandling for indsatte (Carne-
vale et al., 2018; Lazzari et al., 2020).

Egen sikkerhed

Feengslets kontekst betyder at varetagelse af egen sikkerhed ogsd optager sund-
hedspersonalet, hvilket kan komme til udtryk gennem en adfeerd, som persona-
let tilegner sig i arbejdet. Udover feengslets almene sikkerhedsforanstaltninger
(videokamera, alarmer, tremmer foran vinduer), observeredes specifikke sikker-

hedsrelaterede foranstaltninger pd sundhedspersonalets arbejdsomréder, f.eks.
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en stribet linje p4 sundhedsklinikkens gulv som indsatte ikke méa krydse, en seer-
lig luge til metadonudlevering, dbne dere under konsultationer, tilstedevaerelse af
betjente (Feltnote 2-4)). Dertil bidrager formaliserede arbejdsgange til beskyttelsen
af sundhedspersonalets sikkerhed. F.eks. skal sundhedspersonalet meddele afde-
lingens feengselsbetjente, at de skal besoge en indsat og med enkelte undtagelser
er det feengselsbetjentene, som folger indsatte frem og tilbage til feengslets sund-
hedsklinik. Dertil findes der blandt medarbejdere ogsa uformelle sikkerhedsru-
tiner. En sundhedsmedarbejder i et lukket feengslet forteeller, at det sikkerheds-
meessige aspekt “er noget som man automatisk har fiet bygget ind i sin mdde at vaere
pd herinde” (IP 8), og uddyber, at det f.eks. geelder om ikke at sidde med ryggen
mod deren og veere teettest pd doren ved cellebesag. Flere sundhedsmedarbejdere
forteeller, at de altid har en feengselsbetjent med som folge, nar indsatte skal have
darligt nyt f.eks., hvis de ikke kan fa en type medicin, som de har efterspurgt (IP
8, 12). Sikkerhed viser sig for personalet som et grundvilkar , hvor faeengselsbe-
tjentene ogsa spiller en vigtig (Weiskopf, 2005). Udover de ovennevnte fysiske
og formaliserede sikkerhedsforanstaltninger, kan personalet udvikle personlige
metoder til at minimere sikkerhedsrisici, sdsom vurdering af indsattes sikker-
hedsrisiko (White et al., 2014). En sundhedsmedarbejder forteeller, at muligheden
for at orientere sig i indsattes domme gor det muligt at tage ekstra forholdsregler
overfor indsatte baseret pa deres kriminalitetshistorik (IP 2). Andre sundheds-
medarbejdere gav udtryk for, at de i reglen foretreekker ikke at kende indsattes
kriminalitet og alene orienterede sig i kriminalitetens art, hvis de folte det var
nedvendigt (IP 3, 8, 13, 14). White et al. (2014) finder, at selvom adgang til indsattes
kriminalitetshistorie kan veere en effektiv méde at risikobedemme et kommende
mede med en indsat pa, s er det ikke uden etiske og moralske udfordringer, nar
personalet far adgang til viden, som ikke er sundhedsmeessigt relevant. I forhold
til ligestillingsprincippet kan det desuden ogsa veere problematisk, at sundheds-
personalet kender til indsattes kriminalitet, da de ikke ma indrette deres prak-
sis efter, hvilken kriminalitet indsatte har beg&et (Neiman, 2019). I praksis er det
en viden, som personalet ofte har og kan opsege, men det kan ogsd vere viden,
som de ufrivilligt modtager af enten indsatte selv eller feengslets gvrige personale
(Feltnote 6, 13, IP 8).
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Ordination af medicin

Spergsmalet om troveerdighed og tillid er essentiel imellem sundhedsmedarbej-
deren og den indsatte (Ross et al., 2011; Sasso, Delogu, Carrozzino, Aleo & Bagna-
sco, 2018; Weiskopf, 2005; White et al., 2014). Feengslets kontekst har en afgerende
betydning for relationen mellem sundhedspersonalet og den indsatte, da relatio-
nen i feengslet adskiller sig fundamentalt fra relationer i det gvrige sundhedsvee-
sen, hvor forholdet til patienten er baseret pa gensidig tillid og respekt (White
et al.,, 2014). Sundhedsmedarbejdere udviser i nogle tilfeelde en misteenksomhed
overfor indsatte, som knytter an til medicinske preeparater og misbrug. En sund-
hedsmedarbejder uddyber: "Altsd, der er en del leegemidler, som vi ved, at hvis du har
en misbrugstendens, si vil du gerne have de her laegemidler” (IP 1). En anden forteeller:
"Hele tiden skal man bare have sig for oje — alt efter hvilken medicin, de gdr efter — kan det
veere fordi de faktisk har et misbrug eller risikerer vi at opstarte et misbrug?” (IP 2). Per-
sonalet er sdledes opmerksomme pd ensker om specifikke medikamenter, som
har et misbrugspotentiale og som reflekterer de preeparater betjentene bl.a. seger
efter, ndr de visiterer indsattes celler. Fir en indsat medicin, som vedkommende
ikke har brug for, er der bade risiko for overmedicinering og at medicinen videre-
seelges i feengslet, hvilket bl.a. kan bidrage til feengslets sorte gkonomi, gere ind-
satte udsatte for afpresning og dermed udgere en sikkerhedsrisiko (Crewe, 2006).
Omvendt kan tilbageholdenhed med at ordinere medicin medfere, at en indsat
ikke far sit medicinske behov deekket. En sundhedsmedarbejder forteeller, at ordi-
nation af f.eks. substitutionsbehandling kan kompliceres yderligere, sdfremt det
viser sig, at en indsat ikke har taget medicinen, som foreskrevet. Sundhedsmed-
arbejderen forteeller folgende:

Huis [en indsat] faktisk har et symptomkompleks omkring et misbrug som er sddan,
at [indsatte] egentlig skal have substiutionsmedicin, sd forsvinder den indikation jo
ikke bare fordi vedkommende valger at snyde. Udenfor murerne har man jo ikke
kontrol. Enten fir de medicin dagligt eller ogsd fir de til en uge. Misbrugscentreret
ved ikke, hvad de gor med den medicin. Der skal man holde tungen lige i munden,

synes jeg. (IP 1)

Sundhedsmedarbejderen befinder sig i en rolle med muligheder for at kontrol-
lere indsattes brug af egen medicin, som reekker leengere end i f.eks. et ambulant
misbrugscenter. Nar sundhedspersonalet beskriver, at man skal holde tungen lige
i munden, er der tale om en afvejning af hvilken reaktion, som er etisk korrekt
i forhold til at sikre ligestilling sammenlignet med misbrugstilbud i det evrige
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samfund, da der i feengslet er en unik mulighed for kontrol. Personalet skal altsa
afveje indsattes interesser som patient samtidig med, at sundhedspersonalet pa
grund af feengselsregimet har en unik mulighed for at kontrollere og fa indsigt i
den indsattes medicinforbrug, da sundhedspersonalet ved fund af medicin i for-
bindelse med visitation modtager en rapport fra feengselsbetjente om dette. Dertil
er det feengselsbetjentene, som udleverer medicin og overvager medicinindtagel-
se i rollen som "“leegens medhjeelper”, og derfor har de indsigt i, hvilke preeparater
indsatte er ordineret (IP 2). Disse overvejelser om kontrol af medicin er centrale i
behandlingen af den gruppe indsatte, der er i substitutionsbehandling. Ross et al.
(2011) har dokumenteret, at sundhedspersonalet i feengselsmiljoer, som er praeget
af konflikter, risikerer at blive pavirket af feengselskulturens kontrol og misteenk-
somhed. Ved at fremme et positivt feengselsmiljo, som rummer gode relationer
mellem indsatte og faengselsbetjente, vil sundhedspersonalet kunne indgd som
en ressource i faengslet, hvor samarbejde mellem de forskellige personalegrup-
per kan heeve kvaliteten af sundhedsbehandlingen. Flere sundhedsmedarbejdere
tilkendegav, at de ensker sig mere tid til sundhedsfremmende aktiviteter, da ind-
satte er darlige til at passe pa sig selv, ryger meget, og i dbent regi bruges uden-
dersfaciliteterne meget lidt (IP 13, IP 14). Interessen for at understotte indsatte i
varetagelsen af eget helbred viser, at der hos sundhedspersonalet i faengsler netop
foregér en forhandling mellem faengselssystemets kontrol og regler, som skal fun-
gere side om side med personalets omsorg for indsatte. Personalet er f.eks. ogsa
opmaerksomme p4, at illegale stoffer bruges af indsatte til at handtere tilvaerelsen,
og der er derfor visse preeparater, som de er ekstra opmerksomme pa og andre,
som de i hovedreglen ikke udleverer, selvom det ogsa kan give anledning til eti-

ske udfordringer.

Konklusion

I feengslet er sundhedspersonalets praksis underlagt straffuldbyrdelsens vilkér
og personalet oplever at métte tilpasse det etiske handlerum, s& sundhedsbe-
handling og feengselsdrift kan udeves side om side. Ovenstdende analyse viser,
at sundhedspersonalet moder forskellige barrierer i deres praksis, hvor sund-
hedsbehandlingen er underlagt vilkdr om straffuldbyrdelse. Det drejer sig blandt
andet om sundhedspersonalets mulighed for at sikre indsattes adgang til bade
primere og sekundeere sundhedsydelser. I sikringen af ligestilling i adgangen

til behandling ma personalet indteenke samarbejdet med feengselsbetjente, nar
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indsatte henvises til behandling udenfor feengslet, og samtidig indteenke de helt
seerlige forhold som sundhedspleje i feengsler fordrer i forhold til sikkerheds- og
kontrolhensyn indenfor feengslet. Spergsmal om egen sikkerhed fylder ogsa hos
sundhedspersonalet i feengsler, som anvender forskellige strategier til at ege ople-
velsen af tryghed. Sundhedspersonalet kan udvikle misteenksomhed overfor ind-
satte pa grund af risikoen for manipulation, men samtidig udtrykker personalet
et onske om at beskytte indsatte mod afheengighedsskabende medikamenter. Dis-
se overvejelser setter sundhedspersonalet i en rolle, hvor de skal navigere mellem
et dobbelt loyalitetskrav overfor den indsatte som patient og feengslet som straf-
fuldbyrdende institution. Feengselspersonalet og feengslets ressourcer er centrale
i sundhedspersonalets afvejning af det dobbelte loyalitetskrav og praksis under
disse modsaetningsfyldte omsteendigheder. Det betyder, at personalet star overfor
etiske udfordringer, der adskiller sig fra dem sundhedspersonalet moder i det
ovrige sundhedsvaesen. Neerveerende analyse har dog det forbehold, at det alene
kan sige noget om de enkelte sygeafdelinger, og det sundhedspersonale, som var
til stede i det givne tidsrum data blev indsamlet anno 2021. Der er saledes behov
for mere forskning, som kan beskrive omfanget og indholdet af de etiske udfor-

dringer sundhedspersonalet stir overfor.

Noter

1 Betegnelsen “indsatte” anvendes i denne artikel til at beskrive personer, som er enten af-
sonere eller varetaegtsfeengslede, mens betegnelsen “patient” vil blive anvendt lebende
om samme gruppe til at beskrive det kliniske forhold mellem sundhedspersonale og
indsat.

2 Straffelovradets betaenkning nr. 1355/1998 om en lov om fuldbyrdelse af straf m.v., del-
beteenkning III om sanktionsspergsmal. Kommentarer til § 45, s. 120

37f.§ 11 sundhedsloven af 2019-08-26 nr. 903
4 Se svar pa folketingssporgsmal fra Folketingets Retsudvalg 2019-2020, spg. 662

Retskilder

Sundhedsloven: Lovbekendtgerelse 2019-08-26 nr. 903 sundhedsloven

Straffelovrddets beteenkning nr. 1355/1998 om en lov om fuldbyrdelse af straf m.v., del-
beteenkning III om sanktionsspergsmal

Straffuldbyrdelsesloven: LBKH 2019-12-09 nr. 1333 om fuldbyrdelse af straf mv.
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Denne artikel undersoger hvordan relationskompetence kan veere til gavn for at praktise-
rende laeger kan handle i overensstemmelse med deres etiske forpligtelser, der er en grund-
leeggende del af almen praksis som institution. Laegeforeningens etiske principper beskriver
de forudsaetninger alle slags laeger har for at handle i overensstemmelse med etiske forplig-
telser i deres medicinske virke, sdvel som praktiserende leeger. I denne artikel udforsker vi
hvordan begrebet relationskompetence kan anvendes i almen praksis som institution
for praktiserende laeger, hvori det beskrives hvordan etiske forpligtelser omseettes til hand-
ling. Vi bruger konversationsanalyse (CA), samtidig med at vi bruger relationskompetence
som teori i en kombineret analysemetode for at kunne udpege relationskompetente handlin-
ger. Resultaterne peger pd, at relationskompetence kan anvendes for praktiserende laeger,
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hvor asymmetrien i laege-patientforholdet er en betingelse i almen praksis som institution.
Artiklen konkluderer at relationskompetence er brugbart for at skabe etisk praksis, uden
at den asymmetriske betingelse er en haemning, og at relationskompetence som teori kan
bruges til at udpege handlinger, der stotter praktiserende laeger i at leve op til deres etiske
forpligtelser. Artiklen udpeger, at anerkendelse 0g accept kan udpeges gennem det konver-
sationsanalytiske begreb preeference, og at anerkendelse af egne reaktioner og oplevelser,
som en del af en professionel autenticitet, kan ses gennem det konversationsanalytiske be-

greb evalueringer.

Relational competence as ethical practice

This article investigates how relational competence can be of use for GPs to act in accor-
dance with the ethical obligations, which are rooted in general practice as an institution.
The ethical principles described by Lageforeningen (The Danish Medical Association) sta-
tes the prerequisite for GPs’ ability to act according to ethical obligations upon entering the
medical establishment, though not limited to general practice. In the article we explore the
application of the concept relational competence for general practitioners (GPs) in gene-
ral practice as an institution, in which we will describe how these ethical principles can be
enacted. Relational competence overlaps terms such as ‘interpersonal skills” and ‘commu-
nicative skills” among others. We use conversation analysis (CA) while at the same time
applying relational competence through a combined analysis method, to be able to point out
interactional examples of relationally competent actions. The findings point to an applica-
tion of relational competence for GPs working with asymmetry as a precondition. It is di-
scussed on which fields of study the investigation can contribute. The article concludes that
relational competence could be useful in general practice to operationalize and point out
how GPs can live up to the ethical obligations of their work by regarding their patient with
acknowledgement and acceptance along with acknowledgement of their own reactions as a
part of being an authentic professional. The relationally competent actions were identified
by drawing on methodology of Conversation Analysis; “preference’ to identify acknowled-
gement and acceptance, and ‘assessment’ to identify authenticity within professionalism.

76 TIDSSKRIFT FOR FORSKNING 1 SYGDOM OG SAMFUND, NR. 36, 75-92



Indledning

Vores etik som praktiserende leeger, herunder vores menneskesyn og sygdomsbegre-
ber, er kun delvist afklaret 0g beskrevet. Den er en del af vores tavse viden, som vi
tager for givet. (Niels Saxtrup, Practicus (2020: 44))

En del af denne “tavse viden” er dog indeholdt i Laegeforeningens etiske princip-
per. Disse principper beskriver, hvad der kraeves for at kunne udeve jobbet som
leege, og principperne bruges af Laegeforeningens etiske udvalg til at vurdere, om
en leege handler etisk korrekt i relation til sine patienter, kolleger, samfundet og sig
selv (Laegeforeningen, 2018: 1). Principperne inddrages som bedemmelsesgrund-
lag i klagesager mod laeger, hvorfor det har en konsekvens, hvis laegen ikke over-
holder principperne i sit arbejde (Sundhedspolitisk Tidsskrift, 2018; Nobel, 2020).
Der er imidlertid et stykke vej fra beskrivelsen af etiske principper til en etik, der
kan bruges i det praktiske arbejde i almen praksis, hvor den etiske handling kan
udpeges i modet med patienten. I denne artikel vil vi operationalisere den eti-
ske praksis ved hjeelp af begrebet relationskompetence. Ved relationskompetence
forstas, at man i sit professionelle virke kan etablere en indlevende og forstdende
relation med den anden med henblik pa at na det eller de mal, der knytter sig til
professionen; dette kaldes for det institutionelle mdl (Klinge, 2018; Linder, 2011; Lin-
der, 2018; Lund Hansen, 2021). Beskrivelsen af relationskompetence er specifik for
en profession, fordi forskellige professioner har forskellige mal. Leegeforeningens
etiske principper ser vi som en del af det, der samlet udger det institutionelle mal
i leegegerningen og dermed ogsa i almen praksis. Herudover er leeger underlagt
Sundhedsloven! og den til enhver tid geeldende overenskomst? Vi vil operationa-
lisere etikken formuleret af Leegeforeningen gennem relationskompetence, fordi
etikken som et institutionelt méal har indflydelse p& de handlinger, der opbygger
den indlevende og forstdende relation, som indgar i dette begreb.

Relationskompetence har overvejende veret brugt i peedagogikken (Klinge,
2016; Juul & Jensen, 2002; Laursen, 2008; Linder, 2018; Linder, 2011), hvor relationen
ogsa er en baerende del af arbejdet (Krejsler & Laursen, 2004: 7). Vi inddrager be-
grebet i moder mellem laeger og patienter, hvor relationen ligeledes er afgeorende
for méalet med medet, iseer i almen praksis, hvor det langvarige leege-patientfor-
hold og de ofte komplekse problemstillinger gor relationen seerlig vigtig (David-
sen, 2010; Davidsen, 2011).

Laegeforeningens etiske principper gaelder for hele leegeprofessionen, siledes

ogsa i almen praksis. I preeamblen til principperne star der: “Laegens opgave er
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at arbejde for sundhed og livskvalitet hos sine patienter og i det omgivende sam-
fund” (Laegeforeningen, 2018: 1). Leegeprofessionen og hermed almen praksis er
tillige underlagt Sundhedsloven, som pélegger laegen at sikre respekt for det en-
kelte menneske, dets integritet og selvbestemmelse (Sundhedsloven §2). Almen
praksis i Danmark er et delvist liberalt erhverv med en overenskomst med Dan-
ske Regioner®. Almen praksis er sdledes en institution, der som organisation ad-
skiller sig fra det gvrige sundhedsveesen.

Da relationskompetence typisk beskrives i peedagogiske institutioner, knytter
der sig nogle ikke-ekspliciterede bestemmelser til begrebet der vedrerer det pee-
dagogiske omrdde. Vi foresldr en mere eksplicit tilgang, fordi forholdene i paeda-
gogiske institutioner ikke nedvendigvis kan overferes til almen praksis. Almen
praksis har nogle seerlige institutionelle betingelsetr, der ber medinddrages i formu-
leringen af, hvad der er relationskompetent i denne specifikke kontekst. Almen
praksis er et sted, hvor patienterne kan komme uvisiteret, ofte med diffuse pro-
blemstillinger og i en fase, hvor der endnu ikke er stillet en diagnose; det er ogsé
et sted, hvor patienter med kronisk sygdom kommer til lebende kontrol, hvor en
god relation kan muliggere og stotte patientens egenomsorg. Den indlevende og
forstdende samtale opbygger kvaliteten i relation og kan veere med til at afklare
patientens helbredsproblem, bade nar relationen bygger pa et langvarigt kend-
skab mellem leege og patient, og ndr laegen og patienten har en fragmenteret kon-
takt eller ved allerforste kontakt.

Artiklen vil tage udgangspunkt i, hvordan relationskompetence giver mulig-
hed for at operationalisere etik gennem relationskompetente handlinger, ud fra
et perspektiv pd etik som et mal i leegeprofessionen og relationer som vigtige og
baerende dele af de praktiserende leegers arbejde. Gennem en analyse af relations-
kompetente handlinger i en professionel interaktion vil vi vise, hvordan en etisk

praksis kan operationaliseres i den alment praktiserende leeges arbejde.

Laegeforeningens etiske principper

Leegeforeningens etiske principper geelder for alle dens medlemmer, som er
naesten alle leeger i Danmark*. Principperne tages op til revision hvert sjette ar
(Leegeforeningen, 2018: 1), s de er tidssvarende i forhold til forsknings- og sam-
fundsudviklinger. De etiske principper er sammenfattet i 27 punkter inddelt i fire
sektioner: patientrettet ansvar, kollegialt ansvar, samfundsansvar og ansvar over

for sig selv (ibid.: 1). Laegeforeningen oplyser, at punkterne skal forstas i relation
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til hinanden og derfor ikke som en rangordning. Det forste punkt i de etiske prin-
cipper ligner til forveksling det, der i preeamblen beskrives som laegens vigtigste
opgave: “Laegen skal fremme sundhed og livskvalitet hos patienten”. Dette kan
saledes beskrives som den overordnede opgave, principperne vil fremhaeve: i in-
teraktion med patienten at bistd denne med sin medicinske ekspertise, sa patien-
ten far fremmet sin sundhed og livskvalitet. Dette bor samtidig ske ved at leve sig
ind i patientens situation og med udgangspunkt i patientens ensker og veerdier
(ibid.: punkt 3) og ved at anse alle patienter som ligeveerdige (ibid.: punkt 4), hvil-

ket understreger betydningen af relationen.

Relationskompetence i almen praksis

Forskellige definitioner af relationskompetence rummer flere af folgende kompo-
nenter: modtageren, den professionelle, interaktionen mellem dem og det institu-
tionelle mal (Fibaek, 2004; Juul & Jensen, 2002; Klinge, 2016; Linder, 2011; Linder,
2018), og en enkelt definition rummer alle fire komponenter (Klinge, 2016; 2018).
Klinge har givet det hidtil mest udferlige bud p&, hvordan relationskompetente
handlinger ser ud i en paedagogisk kontekst. Selvom peedagogik ikke er uveesent-
ligt i almen praksis, er det imidlertid en anden kontekst, og almen praksis har
betingelser, der far indflydelse p&, hvordan relationskompetente handlinger ser
ud i denne kontekst. Relationen i almen praksis bygger pa det ligeveerdige med-
menneskelige forhold, som dog ogsé indebeerer en asymmetri, da patienten er den
hjaelpsogende, og leegen besidder en professionel viden, som patienten kan drage
nytte af.

I behandlingssituationen tilstreeber man en faelles beslutningstagen (eng. Shared
Decision Making, (SDM)), hvor de to personer modes i en forhandling om patien-
tens behandlingsmuligheder pa et informeret grundlag (Brown & Salmon, 2018).
Den asymmetriske relation kan dog udfordre SDM. At det kan veaere vanskeligt at
holde balancen mellem symmetri og asymmetri i SDM bekreaeftes i konversations-
analytiske studier, hvor asymmetrien eksisterer som leegens eksistensberettigelse
(Pilnick & Dingwall, 2012; Lindell, 2015).

Asymmetrien indgar sdledes i de institutionelle betingelser og som en kompo-
nent i formuleringen af relationskompetence i almen praksis, idet magtulighed,
og dermed ogsd asymmetri, er et vilkar mellem den professionelle og modtageren

af dennes ekspertise (Grimen, 2009).

RELATIONSKOMPETENCE SOM ETISK PRAKSIS 79



I analysen af laege-patientrelationen i almen praksis har man benyttet begreber
fra psykoterapien, herunder den terapeutiske holdning (Jorgensen, 2018; Davidsen,
2009). Med den terapeutiske holdning som teoretisk afseet vil vi i analysen af relati-
onskompetente handlinger inkludere asymmetrien som en uomgeengelig faktor
(Fog, 1998). I beskrivelsen af relationskompetente handlinger som etisk praksis vil
analysen udmunde i en praecisering af, hvordan relationskompetente handlinger
ser ud i en interaktion mellem leege og patient og tillige inddrage den terapeutiske
holdning i en specificering af de psykologiske komponenter i relationskompeten-
cebegrebet.

Den terapeutiske holdning

Den terapeutiske holdning blev ferst formuleret af Freud (Freud, 1992) og er for ny-
lig udfoldet og redegjort for pa baggrund af bl.a. empiriske undersogelser af ef-
fektfuld terapi (Jorgensen, 2018). Holdningen baserer sig pa de faelles terapeutiske
faktorer, som er virksomme i psykoterapeutisk behandling, uanset hvilken speci-
fik behandlingsmetode terapeuten benytter (Barley & Lambert, 2001). Der leegges
hos Jergensen vaegt pd Rogers beskrivelse af behovet for forstelse, empati, ikke
demmende accept, kongruens og erlighed (Rogers, 1957; Rogers, 1961). Tankegan-
gen har ogsa veret formuleret af Balint i sammenhang med almen praksis, hvor
Balints beskrivelse af den patientcentrerede metode svarer til den terapeutiske
holdning (Balint, 1969). Behovet for at udvise denne holdning har vaeret fremhae-
vet som vigtigt for at bevare almen praksis som en disciplin, hvor leege-patientre-
lationen er et baerende element (Davidsen, 2010).

Med Jorgensens fremstilling tager vi afset i bade Freud, Rogers og Frank, der
alle har bidraget til beskrivelse af den virkningsfulde terapi (Jergensen, 2018). Jor-
gensen bruger betegnelsen “den psykoterapeutiske holdning” i samme betydning
som den terapeutiske holdning, som har lighedspunkter med den terapeutiske re-
lation eller alliance (Horvath, 2001; Norcross, 2010). Som naevnt bestar relations-
kompetence af flere komponenter, men i denne artikel fokuserer vi specifikt pa
deltagerne, dvs. den professionelle (leegen), og modtageren af den professionelles

hjeelp (patienten).

Relationskompetence og patienten som intentionelt subjekt

For at handle relationskompetent ma laegen forholde sig til patienten som et inten-

tionelt subjekt, dvs. som en der altid teenker og handler med et formé&l. Ideen om
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at forholde sig til patienten som et intentionelt subjekt indgar i den terapeutiske
holdning, hvor det uddybes, at terapeuten skal se patienten som oplevende og in-
teragerende, og terapeuten skal forsege at forsta patientens virkelighed p& dennes
egne premisser (Jorgensen 2018; 2s. 266). I litteraturen om relationskompetence
genfindes nogle tilsvarende tanker, idet det beskrives, at eleven skal ses pa sine
egne preemisser (Juul & Jensen, 2002: 128). Forstdelsen af patienten som et intentio-
nelt subjekt kan desuden relateres til det tredje etiske princip, hvor leegen pabydes
at “indleve sig i patientens situation” (2018: 1).

I litteraturen om den terapeutiske holdning beskrives et forhold, der kommer
beskrivelsen af patienten som intentionelt subjekt endnu neermere: Jorgensen me-
ner, at terapeuten ved at anerkende patientens indre psykiske realitet kan hjeelpe
patienten med at udforske den ydre realitet (Jorgensen, 2018: 266-267). Gennem
denne form for anerkendelse af patientens situationen, som er naevnt i det tredje
etiske princip, kan patienten forstds som et intentionelt subjekt med meningsfulde
mentale tilstande, som det ogsa beskrives i mentaliseringsforskningen (Fonagy
et al, 2002), der udger en vigtig del af teorien bag relationskompetence (Klinge,
2016).

Med denne forstdelse tager vi ogsa hejde for det fjerde etiske princip, der pa-
leegger laegen at “anse alle patienter som ligeveerdige”. Hvis leegen pabydes at
indleve sig i patientens situation og samtidig se patienter som ligeveerdige, sa er
maden, hvorpa leegen indlever sig i patienters situationen relevant for, at det tredje
og fjerde princip efterleves. Dette betyder, at i anerkendelsen af patientens oplevelser
ma leegen forholde sig ikke-demmende for at se alle patienter som ligeveerdige.
Dette tager hojde for asymmetrien som institutionel betingelse, idet leegen trods
den professionelle asymmetri bor anerkende patienten som et ligevaerdigt menne-
ske. Derfor kan leegen ved at forholde sig relationskompentent til patienten undga,
at asymmetrien forer til handlinger, hvor leegen misbruger sin magtposition (Gri-
men (2009). Relationskompetence i almen praksis indebaerer hermed at:

Lagen orienterer sig mod patientens situation ved at anerkende patientens oplevelser

uden at domme.

Relationskompetence og leegen som autentisk og professionelt
subjekt

For at kunne handle relationskompetent ma den praktiserende leege ogsa forholde

sig til, hvordan hun selv indgar som subjekt i interaktionen, hvor hun er den pro-
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fessionelle (Grimen, 2009; Fonagy et al., 2002). Det indebeerer at laegen skal veere
opmerksom pa og anerkende sine egne reaktioner i medet med patienten. Hvis
hun kan det, kan hun mede sin patient med autenticitet. Autenticitet inddrages
béde i relationskompetence (Fibeek, 2004; Juul & Jensen, 2002), her som en betin-
gelse for at vaere naerveerende i relationen (Juul & Jensen, 2002: 130), og i den tera-
peutiske holdning (Jergensen, 2018).

I det 26. etiske princip pabydes leegen at veerne om sin evne til at varetage sit
job, og det forklares, at dette kan trues af fysiske savel som psykiske helbredspro-
blemer (Laegeforeningen, 2018: 3). Det 26. princip er ét ud af de tre principper, der
omfatter den relativt lille del af de etiske principper, der omhandler “ansvar over
for sig selv”. Der er til gengeeld flere af de etiske principper i sektionen om "pa-
tientrettet ansvar”, som vi mener vil kraeve leegens opmeerksomhed pa sin egen
rolle og pa sine egne reaktioner i den professionelle interaktion.

Det femte etiske princip pédleegger leegen at “tage ansvar over for sin patient og
handle med omhu og samvittighedsfuldhed” (Laegeforeningen, 2018: 1). Leegens
autentiske tilstedeveerelse er vigtig, idet “samvittighedsfuldhed” er inddraget
som en méde at tage ansvar for patienten pa. Direkte herefter folger det sjette eti-
ske princip, der péleegger leegen at “handlinger og ytringer skal bygge pa leegevi-
denskabelig viden og erfaring” (2018: 1), hvilket er et klart udtryk for vigtigheden
af, at leegen ogsa hele tiden er til stede med sin laegefaglige professionalisme og sin
leegefaglige viden. Hvis disse etiske principper skal felges, vil det veere autentici-
teten i forbindelse med professionalismen, der gor det muligt at have patientens
sundhed og livskvalitet som overordnet mal.

Autenticitet er en betingelse for at mode patienten som et intentionelt subjekt
og orientere sig mod patientens oplevelser, hvilket gor autenticitet til en essentiel
del af relationskompetence. Denne autenticitet indebeerer en dben, genuin nys-
gerrighed vedrerende patientens situation som beskrevet i mentaliseringsteorien
(Fogtmann, 2014; Fonagy et al., 2002), som ogsa bruges i relationskompetenceteori
til at udfolde relationsopbyggende handlinger (Klinge, 2016).

Det er ved at tage hejde for leegens autentiske professionalisme, at relations-
kompetence passer ind i almen praksis, idet der her tages hojde for, at asymmetri
er en institutionel betingelse. Nar leegen er autentisk og professionel, bliver asym-
metri ikke en heemning for, at leegen kan udfere sit arbejde fyldestgorende og
muliggere det institutionelle mal.

Spergsmalet er s&, hvordan leegen som autentisk og professionelt subjekt ud-
over relationskompetente handlinger over for patienten. Her kan vi stette os til
de behandlingstekniske begreber overforing og modoverforing (Jorgensen, 2018: 180-
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182, 239-241). Begreberne beskriver, hvordan terapeuten benytter egne mentale til-
stande og reaktioner i forstaelsen af patienten (ibid.: 273) og medtenker dem som
faktorer i behandlingen (2018: 274). Selvom der er forskel pd en behandlingssam-
tale i psykoterapeutisk regi og en konsultation i almen praksis, kan dynamikken
i den psykoterapeutiske relation bruges til at beskrive interaktionen. Leegen kan
bruge sin reaktion pa patienten (modoverfering) til en forstaelse af patienten og i
en anerkendende dialog (Jergensen, 2018). Herved kommer det autentiske forhold
til syne. At leegen agerer som et autentisk og professionelt subjekt er derfor vigtigt
for at folge de etiske principper saledes at:

Leegen agerer autentisk som en del af sit professionelle subjekt ved at anerkende
sine handlinger og reaktioner som betydningsfulde for relationen.

Dette afgreensede fokus pa den del af relationskompetence, der beskeeftiger sig
med deltagerne i den professionelle interaktion, kan opsummeres saledes:

Laegen orienterer sig mod patientens situation ved at anerkende patientens oplevelser
uden at demme og ved at agere autentisk som en del af sit professionelle subjekt, der

anerkender sine handlinger og reaktioner som betydningsfulde for relationen.

Relationskompetente handlinger: etik i interaktion

Til at udpege de faktiske interaktionelle handlinger, der via begrebet relations-
kompetence kan bidrage til at konkretisere de etiske principper, vil vi anvende
den konversationsanalytiske metode (Conversation Analysis: CA). Konversati-
onsanalytikere har gennem flere &rtier studeret og identificeret den orden og de
strukturer, der eksisterer i samtaler, og metoden bidrager sdledes med relevante
analytiske redskaber til preecisering af relationskompetente handlinger i interak-

tionen.

Konversationsanalytiske greb

Et af de beerende principper i CA er sekventialitetsprincippet, som beskriver, hvor-
dan forstdelsen lobende konstrueres i en interaktion (Linell, 2007: 30; Stivers, 2012).
Ytringer forholder sig til hinanden i forhold til den reekkefelge, de produceres i, og
alle ytringer i en interaktion skal derfor undersoeges i deres kontekst, dvs. i lyset af

det, der gar forud for og kommer efter ytringen.
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Vi inddrager begrebet praference, der i CA refererer til, at i samtaler er nogle
handlinger mere tilbejelige til at forega (de er praefererede) end andre (Pomerantz
& Heritage, 2012). Hvis en taler eksempelvis inviterer en anden taler pa middag,
fx ved at sperge “har du lyst til at komme til middag hos mig”, sa vil det preefe-
rerede svar veere en bekreeftelse af invitationen, og dermed et “ja”. Preefererede
handlinger har betydning i relationelle forhold ved fx at beskytte hinanden og
skabe et solidaritetsbdnd (Fogtmann, 2007, Pomerantz, 1984); med andre ord er
praefererede handlinger relationskonstruerende, og de kan udpeges direkte i den
interaktionelle analyse. I analysen af relationskompetente handlinger veelger vi
derfor at se preefererede handlinger som nogle, der har potentiale til at udtrykke
relationskompetence.

Desuden vil vi inddrage begrebet reparatur, der beskriver, hvordan samtaledel-
tagere opretholder en feelles forstaelse, hvis der opstér problemer, som fx nar en
samtaledeltager siger noget som en anden samtaledeltager har sveert ved at forstd
eller synes er upassende eller utilstreekkeligt (Kitzinger, 2012). Hvis en naestetaler
saledes beder en forstetaler om at gentage det, vedkommende lige har sagt, ved fx
at sige “vil du ikke lige sige det igen” eller mere dbent at sperge "hvad”, sd initierer
naestetaleren hermed, at forstetaleren skal reparere pé sin tale, altsd foretage en
reparatur. I CA er det vist, at der i samtaler er preeference for at holde reparaturer
pa et minimum (Fogtmann, 2007: 228; Pomerantz & Heritage, 2012: 215). Praeferen-
cebegrebet er sdledes koblet til reparaturer.

Endelig inddrager vi begrebet evaluering. Evalueringer er produkter af samtale-
deltageres deltagelse i interaktioner, der viser en deltagers pastand om at besidde
en viden om, hvad der foregdr i en given situation (Pomerantz, 1984). Dette kan
veaere en samtaledeltager, der udtrykker evalueringen “vejret er godt”, hvilket kan
kategoriseres som en forsteevaluering. Pomerantz (1984) beskriver, at en forsteevalu-
ering relevantger en andenevaluering, som fx “ja, det er deti dag” og at det er preefe-
reret, at andenevalueringen er positiv og/eller bekraeftende som i dette eksempel.
Da vi som overordnet princip fastholder, at preefererede handlinger har potentiale
til at veere relationskompetente, vil vi ogsd inddrage evalueringsbegrebet, idet en
forsteevaluering fulgt af en positiv andenevaluering har potentiale til at veere re-

lationskompetent.

Datamateriale

I den felgende analyse bruger vi data fra en konsultation i almen praksis med
en arskontrol for en multisyg patient. Data er fra Anne Arreskovs ph.d.-projekt
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(2019). Konsultationen foregar mellem en kvindelig leege og en kvindelig patient.
Patienten har overstdet et kreeftforleb og har diabetes og KOL. Det fremgar af op-
tagelsen, at det er en arskontrol, og at leegen og patienten har medt hinanden for.
Det forste uddrag af konsultationen starter 10 minutter inde i konsultationen, og
andet uddrag foregar i direkte forleengelse af det forste. Konsultationen er pa i alt
16 minutter, og det er dermed i sidste halvdel, vi befinder os.

I transskriberingen af uddragene benytter vi Jeffersonian Transcription System
(Jefferson, 1983; Jeffersion, 2004), hvor tegnet /:/ indikerer forleengelse af vokalen,
/°/ rundt om et ord indikerer, at det er sagt bladt og/eller lavt, /E)/ indikerer
nedadgdende intonation, /h/ indikerer en inddnding, /[ ]/ indikerer overlap af
det deltagerne ytrer, /-/ indikerer selvafbrydelser. Pauser p4 under 0,3 sekunder
indikeres med /(.)/, pauser pa 0,4 sekunder og over indikeres fx /(4)/ eller /(2.2)/
alt afheengigt af pausens leengde.

Orientering mod patienten gennem praeference

Dette uddrag viser, hvordan det kan se ud, at leegen moder patienten som et in-
tentionelt subjekt ved at orientere sig mod patientens situation og anerkende pa-

tientens oplevelser.

Uddrag 1

120 LZE: 0g hvad med alkoholen hvordan gdr det
121 PA: ja: det er sddan nogenlunde det samme
122 LZ: °ja: okay &3°

123 (.6)

124 LZE: sd hvor meget bliver det til om dagen

Ved at bruge den bestemte form alkoholen i sit spergsmal i linje 120 henviser lee-
gen til en allerede etableret viden om patienten, hvorved leegen viser patienten, at
hun har kendskab til patientens liv. Ved at seette sin allerede etablerede viden om
patientens liv i spil, samtidig med at leegen afdaekker information om patientens
nuvaerende forhold, ser vi en orientering mod patientens situation, og dermed

synliggores leegens relationskompetence.
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Det er dog ikke blot i leegens reference til den etablerede viden, at handlingen
fremstar som relationskompetent. Patienten godkender den etablerede viden i lin-
je 121 i sit svar, nar hun, straks efter at leegen har feerdiggjort sit spergsmal, svarer
ved at sige det samme. Handlingen bliver forst relationskompetent, da patienten ac-
cepterer, at den viden leegen fremsaetter rent faktisk er etableret mellem dem. Her
er det sdledes sekventialitetsprincippet, der giver mulighed for at belyse, hvorle-
des leegen handler relationskompetent: Ytringer i en interaktion forholder sig til
hinanden, og feelles forstielse skabes lobende. Derfor kan en handling ikke vere
relationskompetent i sig selv; den skal opleves som relevant og berettiget af mod-
tageren. Laegens orientering mod patientens situation er her relationskompetent
pa baggrund af det, leegen ytrer om patientens situation samt patientens godken-
delse af denne orientering.

For at leegen kan anses for at agere relationskompetent, er det ikke nok, at lee-
gen orienterer sig mod patientens situation; det kreever ogsa, at leegen anerkender
patientens oplevelser. Laegens accept i ja okay i linje 122, kombineret med leegens
opfelgende sporgsmal til patientens alkoholindtag pr. dag, er en anerkendelse af
patientens oplevelse i selve interaktionen. Accepten efterfolges af det nye sporgs-
madl, og det er mdden, hvorpa disse to ytringer forholder sig til hinanden, der vi-
ser relationskompetence: I linje 122 accepterer leegen umiddelbart patientens svar,
men efter en pause i linje 123 tager leegen igen ordet og beder om et mere uddy-
bende svar. P4 den made giver hun med sin pause i linje 123 patienten mulighed
for selv at tilfoje yderligere information, uden at leegen har skullet tilkendegive,
at patientens svar ikke var tilstraekkeligt. Hun har hermed formdet at holde re-
paratur pa et minimum. Laegens relationskompetente handling ligger altsa i den
anerkendelse, hun udviser, nar hun accepterer patientens svar, samtidig med at
hun vedligeholder relationen ved at holde reparatur pa et minimum, hvorved
patientens oplevelse i selve interaktionen anerkendes uden at treekke en pause
i langdrag, hvilket kan veere dispraefereret (Etehadieh & Rendle-Short, 2016) og
derved potentielt veere relationsnedbrydende.

Dette uddrag viser et bud pa en relationskompetent handling, der opfylder,
at patienten medes som et intentionelt subjekt, belyst ved sekventialiteten og de
preefererede handlinger. Herved handler laegen etisk ndr hun efterlever at “ind-
leve sig i patientens situation” gennem orientering og anerkendelse, og at hun
“anser alle patienter for ligeveerdige” ved at veere ikke-demmende.

Professionel autenticitet udtrykt i evalueringer
Det folgende uddrag viser, hvordan leegen agerer med autenticitet som en kva-

litet ved sit professionelle subjekt, ved at hun anerkender sine handlinger og re-
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aktioner som betydningsfulde for relationen. Denne analyse er, lig den forrige,
opbygget af flere forskellige interaktionelle handlinger, der tilsammen udger en
relationskompetent handling. Uddraget foregar i direkte fortseettelse af uddrag 1
og indledes med patientens svar pd leegens spergsmal om hendes alkoholindtag

pr dag:

Uddrag 2

125 PA: ja:: det bliver til et par glas [om
126 LZ: [ja

127 (1.2)

128 PA:og

129 (2.2)

130 PA: det oh

131 (.6)

132 PA: °det kan jeg godt EMide®

133 LZE: ja () men det er ogsi god- jeg skal bare lige hore (.) sd der er- ja
134 (.) °det er fint nok® .h “okay®

135 (.6)

Her agerer leegen autentisk ved at anerkende sine egne handlinger som betyd-
ningsfulde for relationen samtidig med hun forbliver en professionel, der oriente-
rer sig mod det institutionelle mal.

Leegen handler praefereret i linje 133 ved at lave en positiv og bekreeftende an-
denevaluering i men det er 0gsd god- til patientens forsteevaluering i linje 132, der
lyder det kan jeg godt lide.

Patientens forsteevaluering beerer preeg af at veere folelsesbetonet. Dette kan ses i

verbet lide, der betegner nydelse, frem for fx rationale, der kan ligge i verbalfraser
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som brug for. Der er yderligere tegn pd, at patientens evaluering er folelsesbetonet
ved, at den leveres efter adskillige lange pauser, eller lapses (Nielsen & Nielsen, 2010)
mellem konjunktionen og i linje 128 og anaforen det i linje 130, som binder patien-
tens evaluering sammen med hendes ytring i linje 125; den hakkende levering kan
veere et udtryk for, at taleren er affektivt pavirket (Fogtmann & Thegersen, 2020:
106-108). Laegen handler herefter praefereret og dermed relationsopbyggende ved
at give en positiv og bekreeftende andenevaluering: men det er 0gsd god-.

Leaegen laver efterfolgende en opgradering af sin andenevaluering i linje 134 ved
at sige det er fint nok, og den kan gennem sekventialitetsprincippet ses som udlost
af patientens affektpreegede forsteevaluering. Leegens opgradering kan veere en reak-
tion pa den affekt, patienten viser. Vi ser den praefererede andenevaluering som et
tegn pa, at leegen med sin handling gerne vil undg at give patienten en ubehage-
lig folelsesoplevelse, der netop kan opsté i dispreefererede handlinger (Fogtmann,
2007: 227). Leegen agerer med autenticitet i den preefererede bekraftende ande-
nevaluering, der som et tillaeg har en opgradering. Denne opgradering viser laegens
forstdelse af, at hendes handling, nemlig spergsmalet, der kommer for patientens
forsteevaluering, har en betydning i interaktionen. Det viser ogsa, at leegen er pa-
virket af den affektpreegede forsteevaluering, patienten laver i linje 132. Handlin-
gen er derfor relationskompetent, da leegen reagerer autentisk med en preefereret
handling, og vi kan se en anerkendelse af, at hendes handlinger har betydning
for relationen, der skabes og vedligeholdes i interaktionen. Denne anerkendelse er
netop en del af at vaere relationskompetent.

Det er dog ikke kun laegens autentiske tilstedeveerelse, der sikrer den relati-
onskompetente handling; det autentiske skal balanceres med det professionelle
subjekt, der ogsa orienterer sig mod det institutionelle mal. Det kommer til udtryk
i leegens ytring jeg skal bare lige hore i linje 133. Selve ytringen refererer tilbage til
hendes sporgsmal til patientens alkoholindtag pr. dag, og den viser i verbet skal,
at leegen anerkender sin position som professionel sundhedsfaglig behandler, som
stiller spergsmalet pga. det mdl, der er i interaktionen.

Nodvendigheden tydeliggores i den aktive grammatiske nutidsform og udtryk-
ker dermed en aktiv handling, hvor hun forholder sig til det mal, hun som profes-
sionel retter sig mod. Ved at tilfoje modaliseringen bare lige efter verbet, treekker
leegen sin autenticitet med ind i interaktionen og tager forbehold for den oven-
neevnte dispreeference i leegens spergsmal i Uddrag 1. Leegen anerkender nedven-
digheden af at orientere sig aktivt mod det institutionelle mal, selvom dette ska-
ber en affektpraeget adfeerd hos patienten, der kunne vaere relationsnedbrydende.

Hun agerer dermed som en professionel, hvis job retter sig mod et mal, samtidig
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med at hun er autentisk, hvilket er relationsopbyggende. Laegens relationskompe-
tente handling er her sammensat af flere handlinger, der i interaktionens udvik-
ling og forleb tilsammen viser leegens professionelle autenticitet.

Diskussion

I professionsetikken i den medicinske verden hanger behovet for at artikulere
etiske principper sammen med leegens professionelle autonomi og magt i forhold
til patienterne (Grimen, 2009). Nér vi i denne artikel har behandlet professionsetik
ved hjeelp af relationskompetence som begreb, har vi forsegt at give en teoretisk
ramme og tilherende metodisk fremgangsmade, der kan udpege etisk forsvarlige
handlinger og derved specificere professionsetikken i almen praksis.

Det er ikke nyt at fokusere pa samtalen, ndr det diskuteres, hvorledes relatio-
nen inddrages ndr etik skal beskrives i relation til leegearbejdet, herunder nar det
kommer til leegens asymmetri og autenticitet (Kopp, 2003), den "laege-sociale”
kompetence (Hauberg, 2003), og den terapeutiske holdning (Elsass, 2003). Men vi
har vist, at relationskompetencebegrebet kan konkretisere de forhold, Hauberg,
Kopp og Elsass beskriver, der skal veere fokus pa i relationer i konsultationer. Vo-
res bud pd, hvordan handlinger kan fremme gode relationer mellem leegen og
patienten, og hvad der udger leegens relationelle kompetencer, kan veere et bidrag
til, hvordan etik operationaliseres og indteenkes i relationer. P4 sigt kan yderligere
forskning i, hvordan relationsopbyggende handlinger udpeges péd baggrund af
den forstdelse af relationskompetence, vi har brugt i artiklen, anvendes i under-
visning i konsulationsteknik i almen praksis.

Relationskompetence kan ogsa bidrage til diskussionen vedrerende Feelles Be-
slutningstagen. Relationskompetence udspilles mellem de deltagende subjekter,
og inddragelsen af asymmetri som institutionel betingelse kan veere med til at
udfolde diskussionen om, hvordan asymmetri omgas pa en méde, hvor patientens
selvbestemmelse og beslutningstagen fremmes (Brown & Salmon, 2018: 282). Vi
mener, at leegens position i det asymmetriske forhold til patienten kan udfoldes i
en balanceret indstilling som en professionel autenticitet i modet med patienten
som et intentionelt subjekt. Asymmetriens funktion i “den medicinske instituti-
on” (Pilnick & Dingwall, 2011) behever ikke “bekeempes”, men kan anskues som
en dimension i leegens relationskompetente arbejde, der horer med til at gore de
etiske handlinger mulige.
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Metodisk skriver denne artikel sig ind i flere felter. Konversationsanalytiske
studier af Feelles Beslutningstagning er allerede et voksende felt (Lindell, 2015;
Landmark et al.,, 2017; Barnes, 2018), hvor det foreslas at anvende CA som en del
af en sterre komparativ forskning ved at kombinere CA med sociologiske eller
psykologiske analyser (Barnes, 2019). Her mener vi, at relationskompetence som
psykologisk fortolkende forstdelsesramme i samspil med CA kan bidrage til den-
ne komparative forskning som Barnes (2019) foresldr, og give indsigt i, hvordan
asymmetri fungerer optimalt i interaktionen ift. at fore en etisk praksis som leege.
Nar vi gennem konversationsanalytiske begreber som praeference og evaluerin-
ger kan udpege hvor og hvordan relationskompetente handlinger forekommer,
bruger vi noget sa naturligt foreckommende som samtalens “ordentlighed” og
implicitte metoder til betydningsskabelse (Stivers & Sidnell, 2012) til at se etik i
handlinger. Vi tror, kort sagt, at relationskompetente handlinger er en méde at

skabe etisk praksis pa i almen praksis som institution.
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og har herunder et fokus pa uhensigtsmeessig brug af sundhedsveesenet. Derudover
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nesker med psykiske lidelser, der er i risiko for at blive marginaliseret og aeldre men-
nesker med mange kroniske sygdomme pd én gang..
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Sygdom og Samfund

Vejledning for bidrag til Sygdom og Samfund

Tidsskrift for Forskning i Sygdom og Samfund bringer folgende typer af bidrag:

Originalartikel, der systematisk og undersegende fremstiller egen empirisk
forskning gennem en preesentation af baggrund, metode, teoretisk tilgang, ana-
lyse, diskussion og konklusion. Disse punkter er indholdsvejledende og skal ikke
nedvendigvis afspejles i afsnit/overskrifter i en artikel. Der laegges veegt pa:

bidragets originalitet og betydning

inddragelse af antropologi/medicin, humaniora/sundhedsvidenskab

- inddragelse af relevant eksisterende litteratur

sikker sammenheeng mellem metode, analyse og fortolkning, herunder over-

bevisende argumentation for/diskussion af forskerens valg og konklusioner.

Oversigtsartikel, der med baggrund i et preecist defineret emne formidler et fyl-
destgeorende overblik baseret pd en kritisk gennemgang af eksisterende viden

samt peger pd forneden ny forskning. Der leegges veegt pa:

- bidragets velafgreensede fokus og betydning

- inddragelse af antropologi/medicin, humaniora/sundhedsvidenskab
- en systematisk, kritisk inddragelse af eksisterende viden

- klar faglig positionering af forfatter

- begrundelse af valg for oversigtsvinkel (historisk, metodisk, begrebsafklaren-

de, teoretisk, m.v.)
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Essay, der formidler et emne, hvor forfatterens faglige indsigt har givet anledning

til at give udtryk for en raesonnerende holdning til et emne. Der leegges veaegt pa:
- at teksten er afrundet og relevant
- betydningen for ny teenkning og nye ideer

- fascinerer og udfordrer leeseren med overraskende formuleringer, sammenstil-

linger og synspunkter

Derudover modtager vi gerne relevante anmeldelser af bager mv. Disse md i om-
fang ikke overstige 1500 ord.

Omfang. Originalartikler og oversigtsartikler ber hejst fylde 15 sider og essay 5
sider, ndr der benyttes 1% linieafstand og hvor en side indeholder omkring 2400

anslag (2400 tegn).

Udformning af et manuskript. Manuskriptet skal veere affattet retskrivningskon-
formt pé et af de skandinaviske sprog eller pa engelsk (ved engelsk manuskript
péahviler sprogrevidering forfatter). Klart, preecist sprog uden jargon og klichéer.
Brug s& fa skrifttyper som muligt og undga specialkoder af enhver art. Brug kur-

siv til fremheevelser. Word-dokumenter foretraekkes.

Artiklerne skal i ovrigt veere udformet efter denne standard:

- forside med forfatter (e), fitel (bdde pd originalsprog og pd engelsk) og korresponde-
rende forfatter

- abstrakt (max. 250 ord)

- abstrakt pd 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 felger 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 opseetning.

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

manus.

Litteraturhenvisninger anbringes i teksten i parentes ifolge 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. (Efternavnl1 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 hvorndr web-stedet blev bespgt. Derudover angives ogsa oplysninger om for-
fatter, nar dette er muligt. Web-referencer bor om muligt indsaettes pa 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 ‘gdseojne’ og ikke i citationstegn.

Indsendelse af manuskript. Manuskriptet indsendes elektronisk til tidsskriftets
online-website http://ojs.statsbiblioteket.dk/index.php/sygdomogsamfund. P&
websitet opretter man sig selv som ‘author” og felger dernaest 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 seetning.
Kommaseetningen vil blive rettet efter sprogneevnets anbefalinger. Det er forfat-

terens ansvar at referencelisten er korrekt opstillet.
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Tidsskriftet forpligter sig ikke pd 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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