Roskilde
University

Menneskers hverdagsliv med multisygdom i mgdet med hjemmerehabilitering

Vedsegaard, Helle

Publication date:
2019

Document Version
Ogsa kaldet Forlagets PDF

Citation for published version (APA):
Vedsegaard, H. (2019). Menneskers hverdagsliv med multisygdom i mgdet med hjemmerehabilitering. Roskilde
Universitet.

General rights
Copyright and moral rights for the publications made accessible in the public portal are retained by the authors and/or other copyright owners
and it is a condition of accessing publications that users recognise and abide by the legal requirements associated with these rights.

» Users may download and print one copy of any publication from the public portal for the purpose of private study or research.
* You may not further distribute the material or use it for any profit-making activity or commercial gain.
* You may freely distribute the URL identifying the publication in the public portal.

Take down policy
If you believe that this document breaches copyright please contact rucforsk@kb.dk providing details, and we will remove access to the work
immediately and investigate your claim.

Download date: 16. Jun. 2026



U




Helle Wendner Vedsegaard

Menneskers hverdagsliv
med multisygdom
1 modet med
hjemmerehabilitering

Vejledere: Anne Liveng og Betina Dybbroe
Bi-vejleder: Dorthe Overgaard

Ph.d.-afthandling
Ph.d. skolen for Mennesker og Teknologi
Ph.d.-programmet Forskning i Sundhed og Samfund
Roskilde Universitet
December 2019



Helle Wendner Vedsegaard

Menneskers hverdagsliv med multisygdom: i modet med bjemmerehabilitering

En udgivelse i serien Afhandlinger fra Ph.d.-skolen for Mennesker og Teknolog,
Roskilde Universitet

1. udgave 2019
© Ph.d.-skolen for Mennesker og Teknologi og forfatteren

Omslag: Niels Hilfling Nielsen
Sats: Helle Wendner Vedsegaard
Tryk: Prinfo Paritas Digital Service

Forhandles hos Academic Books pa RUC
Bygning 26

Universitetsvej 1

4000 Roskilde

Telefon: +45 44 22 38 30

E-mail: ruc@academicbooks.dk

ISBN: 978-87-7349-023-5

Udgivet af: Ph.d.-skolen for Mennesker og Teknologi
Institut for Mennesker og Teknologi

Roskilde Universitet

Bygning 02, Postboks 260

4000 Roskilde

E-mail: forskerskolen@ruc.dk

Website: https://ruc.dk/phdskolen-mennesker-og-teknologi

Alle rettigheder forbeholdes.

Kopiering fra denne bog ma kun finde sted pa institutioner, der har indgéet
aftale med COPY-DAN, og kun inden for de i aftalen nevnte rammer.
Undtaget herfra er korte uddrag til anmeldelse.



Forskerskolens forord

Det er med stor glede vi kan presentere Helle Vedsegaards ph.d. athandling som bog.
Athandlingen er et vaesentligt bidrag til forskningen i hvordan aktuelle forandringer i vel-
ferdspolitik overfor langvarigt syge borgere med flere sygdomme i eget hjem praktiseres,
og hvilke implikationer det har for borgernes hverdagsliv, samt hvordan borgerne hand-
ler i forhold hertil. Forskningsarbejdet henvender sig dermed ikke kun til forskningsfel-
tet, men i hoj grad ogsa til patientorganisationer, sundhedsprofessionerne, kommunerne
og de politiske institutioner og ledere der har xldreomsorg som deres ansvarsomrade.

Vedsegaard har taget afszt i det paradigmatiske skift fra hjemmehjalp og omsorgsydelser
-til rehabilitering, som fejer igennem de nordiske velfeerdsstater netop 1 disse ar. Disse
forandringer griber pa szxrlige mader ind i livet for mennesker som bor i eget hjem med
flere langvarige sygdomsbelastninger. Hvordan kan disse interventioner i borgernes hver-
dag forstas set i lyset af borgernes mulighed for at kunne handle i deres eget liv, og kunne
viderefore det der giver mening i deres hverdagslive Og hvordan griber det ind i den so-
ciale kompleksitet og sarbarhed de fleste mé leve med nar de har flere sygdomme?

Det kritiske perspektiv er tilstede fra forste side, hvor Vedsegaard undrer sig over hvor-
dan det kan lade sig gore, og hvilke implikationer det har for borgerne med multisygdom?
Endvidere undrer forfatteren sig over hvordan denne tilgang rykker ved vores forstaelser
af liv med sygdom og sundhed, og hvordan forebyggelse i denne sammenhzang konstitu-
eres som en modsatning til omsorg?

Vedsegaard har villet forstd borgernes mode med de paradigmatiske og meget konkrete
forandringer, og villet forsta hvordan en sidan velferdsforandring rykker ind i sdrbare liv,
hvor de fleste har langvarige erfaringer med at vaere 1 beroring med velfardsinstitutioner.
Vedsegaard har valgt at ga ind i borgernes hverdagsliv og forsege at forstd de menings-
strukturer, de perspektiver og handlemonstre som mennesker genskaber i alle hverdagens
handlinger, dvs. som langt mere end summen af opdelte handlinger, men som noget der
skaber sammenhang. Leseren oplever resonans og forstaelse igennem fortxllingerne, og
heri skabes en helt serlig validitet.

De etnografiske hverdagslivsstudier har veret omfattende- og menneskene som har ve-
ret med til at generere denne viden bliver levende pi siderne, i fortallinger om hvordan
maltider bliver til nar begge 1 et egtepar er begrensede af sygdom, hvordan det at klaede
sig pa kan blive umuligt, hvordan borgerne diskuterer med forskeren om de skal tage
imod hjalp til trening til at stovsuge, selvom det vil blive den eneste aktivitet man sa kan
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gennemfore den dag eller om man skal gore modstand og sta fast pa at det kan ikke lade
sig gore.

Vasentlige empirisk funderede analytiske pointer er at vi far anskueliggjort hvordan den
institutionelle betragtning af borgeren som en der potentielt kunne gore mere selv og
fa mindre hjalp, skaber skam hos borgerne over ikke at leve op til ”normerne” for selv-
hjulpenhed, og ekstrem usikkerhed overfor dagligdags geremal, dvs. at livet pludselig
bliver generelt farligt, nar der ikke er sociale muligheder og understottelse. Men ogsa at
der ligger handlekraft i det liv borgerne har faet til at fungere sd lenge, og at dette ofte
overses af visitator, som kun tenker fremad pa den potentielle sygdomsforvarring som
institutionerne gerne vil undga at have udgifter til i fremtiden. P4 denne made er bor-
gerne fokuserede pi at fi livet til at henge sammen her og nu, mens visitatorerne har
blikket pa fremtidig forverring og pa borgerne som utilstrackkelige.

Nordiske forskere har i de sidste 15 ar forsket i disse velferdsforandringer som foran-
dringer i rationaler og styringsformer, og flere er optagede af hvordan det forandrer vel-
ferdsinstitutioner og professionernes arbejde. Men Vedsegaards interesse og fortjeneste
har veret at se forandringerne nedefra og inde fra borgernes hverdagsliv med sygdom.
En vasentlig teoretisk pointe for athandlingen er at sarbarhed er et menneskeligt vilkar,
og ikke et sporgsmil om graden af sygdom, men tillige at den gruppe borgere karakte-
riseret som “multisyge” som indgar i undersogelsen er i en socialt sdrbar situation, fordi
de er kastet ud i serlige problemer de skal handtere, hvor rehabiliteringen overvejende
foroger sirbarheden.

Athandlingen behandler sit emne pa en selvstendig og ambities made. Den anvendte
teoretiske tilgang 1 bade fanomenologisk sociologisk hverdagslivs forstielse og konstruk-
tivisme giver gode muligheder for at forsta de skjulte livsverdener, som velfardsindsatser
pavirker og kan have den allerstorste betydning for. Der er stadig et underskud af forsk-
ning, der bygger pa borgeres, brugeres og parorendes viden m.m. og, som gir tat pa
hverdagsliv, erfaringsdannelse, og subjektiv mening for mennesker. Denne athandling er
en af de gode undtagelser.

Nir en ph.d. athandling efter flere ar ligger faerdig som tekst, fokuserer omverdenen
overvejende pa det tilskud af viden det giver, og pa den forskningsmeassige og uomtviste-
lig politiske betydning af en athandling som denne. Afthandlingen kommer i dialog med
bade det felt den beskaftiger sig med og med andre udviklings- og forskningsarbejder,
og vil blive taget som afsxt for nye projekter og blive inddraget som diskussions indspil.
Imidlertid er en ph.d. afhandling ogsa udtryk for en gennemfort forskeruddannelse og en
personlig-faglig udviklingsproces, som ikke kun, men iser har athandlingen som resultat.
Et leengerevarende fagligt ophold og en uddannelse er afsluttet.
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Ph.d. athandlingen bliver svendestykket som viser at forfatteren har gennemfort et selv-
steendigt forskningsarbejde under vejledning, En forskeruddannelse ved Ph.d. Skolen ved
Institut for Mennesker og Teknologi- ved Ph.d.-programmet Sundhed og Samfund in-
debzrer at den forskerstuderende herigennem har indskrevet sig i humanistisk og sam-
fundsvidenskabelig sundhedsforskning, og har givet sit serlige videnstilskud til hvordan
vi kan se kritisk pa betingelser for sundhed og sygdom 1 vores samfund og kultur.

Forskningstemaet har varet folsomt, og borgerne som indgar i undersogelsen har krae-
vet bevidsthed hos forskeren om at hun trengte ind pé sarbare omrader, som ogsa ville
berore hende selv. Vedsegaard har varet bevidst om dette, og har forholdt sig til ufor-
udsete handelser pa en etisk korrekt og solidarisk made. Problemstillinger omkring sar-
bare forskningstemaer og sarbare malgrupper og hvordan dette inddrager og pavirker
forskere, samt influerer pa forskningsresultater, er det meget vigtigt at beskaftige sig
med indenfor kvalitativ humanistisk og samfundsvidenskabelig sundhedsforskning, Ved-
segaards athandling reprasenterer her et udmearket eksempel pa en made at ga til det
p4, som har veret dedikeret og engageret og har givet adgang til dybdegiende viden om
menneskers hverdagsliv og socialt komplekse situationer, uden dog at opgive en dialog
med de teoretiske perspektiver.

Betina Dybbroe, professor (mso)
Ph.d.-programmet ”Sundhed og Samfund”,
Ph.d.-skolen ved Institut for Mennesker og Teknologi v. Roskilde Universitet






Forord

Jeg er taknemmelig for at have fiet muligheden for at arbejde forskningsmassigt med
noget sd vigtigt som menneskers hverdagsliv — et hverdagsliv med multisygdom i modet
med hjemmerehabilitering. Der er mange mennesker, som pa forskellig vis har haft be-
tydning for det ph.d.-projekt, som denne athandling formidler. Dem vil jeg gerne takke.

Forst og fremmest tak til alle de borgere, der tillidsfuldt lukkede mig ind i deres hjem og
dagligdag, og delte deres oplevelse af modet med hjemmerehabilitering, hvorved det blev
muligt for mig at fa et sjeldent blik ind i forskellige menneskers hverdagsliv, af ofte meget
privat karakter.

Tak til alle de sundhedsprofessionelle; visitatorer, forlobskoordinatorer, rehabiliterings-
terapeuter og hjemmehjaxlpere, der ligeledes tillidsfuldt og uforbeholdent lukkede mig ind
i deres sundhedsprofessionelle praksis, og nysgerrigt fulgte projektet. Nogle pa mere af-
stand mens andre har bidraget til at logistikken med mine mange besog hos borgere sam-
men med sundhedsprofessionelle kunne falde pa plads — tusind tak for dette!

Tak til Kebenhavns Professionshejskole, Institut for Sygeplejerske- og Ernzringsuddan-
nelser, daverende Professionshgjskole Metropol, Albertslund Kommune, Omrade for
Born, Sundhed og Velferd og Roskilde Universitet, Institut for Mennesker og Teknologi,
for at stotte projektet okonomisk.

Tak til mine hovedvejledere; Anne Liveng, der nysgerrigt og altid stottende vejledte mig
med udgangspunkt i mine ideer, og Betina Dybbroe, der til stor inspiration og engage-
ment har vejledt mig i den sidste fase af ph.d.-forlebet. Jeg vil ogsa takke min bi-vejleder
Dorthe Overgaard for altid at tro p4, at jeg kunne, og for at stette op om mig gennem
hele forlobet.

Tak til mine ph.d.-kolleger ved ph.d.-programmet Forskning i Sundhed og Samfund; Ma-
rie Kolmos, Trine Schifter Larsen, Louise Sogaard Hansen, Kitt Vestergaard, Camilla
Bernild, Nynne Barchager og Mai Schonau. Jeres faglige sparring og det sociale samvaer
vil altid std for mig som noget helt specielt. Og tak til hele miljoet omkring Sundheds-
fremme, hvor flere, for blot at navne nogle fi; Ane Moltke, Sine Lehn-Christiansen og
Nicole Thualagant har engageret jer i mit projekt, og pa forskellig vis har bidraget med
konstruktiv feedback pd analyse- og artikeludkast.



Tak til Karen Christensen, der sd utrolig imedekommende og fagligt engageret tog godt
imod, vejledte og inkluderede mig i det faglige miljo under mit udlandsophold ved Uni-
versitetet 1 Bergen, Sociologisk institut.

Sidst, og vigtigst; Tak til Tine Vedsegaard Wendner for din evige stotte og talmodighed.



Indholdsfortegnelse

FOLOLA vttt s 1
Kapitel 1 INdIedning .....c.occuvvcirecirieiecricircireieeeeeeeienee e seens 7
INErOAURLON 1.t 7
Afhandlingens OPDYENING........ccviueuiueiiieiiiceirieeeee e esssaenae 10
Problemfelt ... 11
Multisygdom som forekomst, sygdoms- og arbejdsbyrde.....c.oeuevienienicnnirecnnne. 13
Multisygdom som biomedicinsk begreb og social konstruktion..........cccceueiecuneee. 16
Menneskers oplevelse af multisygdom 1 et hverdagsliv .......cccveeenccniciniceniieenennn. 19
Rehabilitering som erstatning for hjemmehjelp .......ccvecuvecrreirncnienecnecrecreenens 22
Problemstilling og forskningssporgsmal..........cocvvceriiuriniirineiriciricrieeeeeeceeeeneenes 31
Hvad kalder jeg ’det’ og hvordan reprasenterer jeg ’dem’? .......cccvvcuvencrvencererernence 33
Kapitel 2 VIAensKaADSTEOLT «...cucuvieeiieiieeieieirieeieieete ettt ssese et esese s ssesessessnsns 35
Et fenomenologisk sociologisk og konstruktivistisk afset.......cocevervievinieriernnenne, 36
Schutz’ fenomenologiske SOCIOIOEI ........cuvuuiecuicirieiicieee e 37
Berger og Luckmanns KonstruktiviSme .......cccuvicciiiniriicinicccncccescce s 43
Sammenfatning og det videnskabsteoretiske afszts rammesattelse af undersogelsen
............................................................................................................................................ 48
KAPILE] 3 TOI .ttt 50
Hverdagslivssociologisk BLK ..o 52
Afgraensning af hverdagsliv ... 52
Hverdagslivs selvfolgeligheder indlejret i tid, handlinger og fremmedhed............. 62
Liminalitet, et greenseomrade som en fase eller en VEren I, 70
LIMINaltetSteOrL. uuuuriimieiriieiiiiniieis s 70
Kapitel 4 Etnografisk metode 0g empitigenerering. ......coveuueureccrrecrreemreemreesreessesessesens 76
Etnografisk feltarbejde som metode ..o 78
Adgang til felten — Vi har ingen borgere med multisygdom”........cccocvvvirinnnnncn 80
INALOING 1 fEILEN cocnieiiiecicirct ettt eees 81
Forskerposition 0g fOrSKerrolle .........ciiiiiiiiiiiiicccsccccceece e 82
FOLSKOINGSELIK ..ottt eaes 86
Empirigenerering og empitiske NedSIag.......ocvveureirreniieinireieirieirneeeereeeeeseseeenennas 87
Rekruttering og selektion af iNfOrmManter ... 89
Interviews: Hvorfor og hvordan?..........cecnncnncenceeeeeseseeeeeneenes 93
Feltobservationer: Hvorfor og hvordan? ... 95
Feltnoter: Hvad 0g hvordan? ... 97
Konstruktionen af undersogelsesfeltet og korrigering af forskningssporgsmal ....... 101
Sarbar forskning som perspektiv og analytisk pointe.........cevecureecreecueenerrecrrecnnen. 106
Kapitel 5 Analysestrategier 0g handteringer........oocuveuiiiveiireninicrerceececcceeecenes 109



Abduktiv og refleksiv metodologisk tilgang samt analysebarende begreber ....... 109

Hindtering af det omfattende empiriske matetiale .......ccceveueereeeenieenceccrnecrnecnnn. 111
Analytiske greb og fortolkning af det empiriske materiale.......cccovvvivirininininnnnnn, 113
Introduktion til analySedelen ......coucueuiciiciiciercrcre e 115
Kapitel 6 Hverdagslivsportraetter: SV hjem .. cuecurecieeeieeeireeireeieescieeeenesensesensenens 117
Hverdagslivs selvfolgeligheder og meningsfuldhed .........cccviiviiiviiniiniiniiins 118

Emmy og Frank: ”Altsa vi hjelper jo hinanden. Nar den ene har lidt svaert ved det,
sd klarer den anden det” ... 119
Lily og John: ”Jeg tor ikke tage chancen med balancen, si gir det hurtigt ind i
AMDUIANCEN ... e 121
Kirsten og Henrik: ”Det er ikke blodpropperne, men vores hverdag, der er ramt”

Hugo: Vi spiser ikke sammen, eller er sammen faktisk. Det er vi ikke mere” ... 125
Poul: ”Jeg er lidt flov over det. Hvis man ikke selv kan, sa er man sgu langt ude! ”

.......................................................................................................................................... 127

Inge: ” Jeg er ikke helt pa toppen angiende det der med madlavningen, endnu ”
.......................................................................................................................................... 129
Susann: ”Det gor mig sa bange, de mindste ting kan jeg ikke overskue™............. 130
Sarbarhed og handlekraft i hverdagslivs selvfolgeligheder.........ccuvvccivecivncivniniccnneaes 133
Kapitel 7 ArtiKel T oo 137
Expectations in liminality: The everyday life of people with multimorbidity in
anticipation of home-based rehabilitation or home care.......ccceecueeneeencencceccirencnnenes 137
Kapitel 8 ArtiKel 2 ..o 158
People with multimorbidity assessed for home-based rehabilitation: Supporting
complex everyday life or creating vulnerability? ........c.ccccvecvncincircerriccrncereereennes 158
Kapitel 9 ArtiKel 3 ..o 179
Borgere med multisygdom 1 nye rehabiliteringsforlob — brugerinddragelse eller
borgerens INAAIaAgEISEr .......cieuieuriciniciiecene e 179
Kapitel 10 Sammenfatning 0g diskUSSION.......ccvveueeriremnieeeriicicrrereeeeeeeee e neeaens 197
Forventninger i afventen — ’biographical everyday flow’ og strategier ..........ccecuunee 198
Sarbarhed skabes potentielt i modet - handlekraft HEesd ........covceevveeeenieciniecincecenccnnes 202
Hvordan indgar borgeres hverdagsliv med multisygdom i modet? .........ccccuuee.. 208
Hvordan indgdr forstaelserne af hverdagsliv som helholdsvis det *hele” hverdagsliv

eller som adskilt i dagligdagsliv og hverdagsliv i modet?........c.cocvvevnieniciccnence. 209
Hvordan indgir en fokusering pa og afsegning af borgeres rehabiliteringspotentiale
ITMOAEL? ot 210
Meningsfuld inddragelse af hjemmerehabilitering..........cceveuvencuvenienernicnicncnrecnnes 212
Kapitel 11 Konklusion 0g perSpeKtiVering........couweveereeerrieerireeeeeeseieeseeenseaesseaesseeensesensens 215
RESUME ... 219
ENglish SUMMATY ..ot s 224

4



Referencer.....
Bilagsoversigt



”Jeg er altid sadan, jeg smiler, jeg er imodekommende. Jeg prover at mode folk, der hvor
de er, og hvis folk vil hjelpe mig. Det har jeg oplevet gennem hele mit behandlingssystem.
Sa tager jeg, hvad jeg kan fa, af det den person kan hjzlpe mig med. Det er ikke altid, det
er 100 procent det rigtige, eller jeg 100 procent kan lide dem. S ma jeg tage de der 10
procent, som egentlig giver mening for mig”. (Rie 28 ar, interview inden moede med visi-
tator)



Kapitel 1 Indledning

Introduktion

Denne ph.d.-athandling undersoger menneskers hverdagsliv med multisygdom og deres
mede med rehabiliteringsforleb i den kommunale hjemmepleje.

Afhandlingen indskriver sig i et bredt forskningsfelt, der bade omhandler menneskers
hverdagsliv, multisygdom og rehabilitering. Min interesse i dette brede felt er specifikt at
undersoge, hvordan mennesker, der er udfordret af et hverdagsliv med multisygdom,
oplever og handterer disse udfordringer og modet med rehabilitering, efter at en ny dansk
lovendring implicerer rehabiliteringsforlob til erstatning for hjemmehjalp. Her rejser jeg
sporgsmalet, hvorvidt mennesker i et hverdagsliv med multisygdom meningsfuldt kan
inddrage rehabiliteringsforleb i dette hverdagsliv.

Afhandlingens omdrejningspunkt er menneskers hverdagsliv - menneskers hverdagsliv
med multisygdom og medet med rehabilitering, siledes som rehabilitering som social
virkeliched opleves, erfares og formes af mennesker. Jeg vil derfor indlede med at pra-
sentere Kim, der er en af de borgere, jeg besogte flere gange under det etnografiske felt-
arbejde:

”Vil du smage en rigtig god kop kaffe?” sporger Kim. Jeg star i entreen sammen med
hunden, der glad hopper op ad mig. Jeg klapper den og svarer ”’Ja tak”, mens jeg tager
skoene af. ”Du skal ikke tage skoene af herinde” siger Kim. I kokkenet laver Kim kaffe,
han folder omhyggeligt resten af pakken med kaffebonner og legger den i fryseren. ”Jeg
gemmer den. Det er kun, nér der virkelig skal nydes en kop kaffe, at jeg tager den frem
igen” siger han. Kim foreslar, at vi setter os ved spisebordet. Han flytter noget toj, si der
bliver en plads til os begge. Pi spisebordet ligger nogle reklamer, tomme sodavandsflasker,
pizzabakker og «ldre fotoalbums. Flere af billederne ligger spredt ud pa bordet. Kim for-
teeller, at han for nogle uger siden havde besog af en ven fra folkeskolen. ”Det var skide
hyggeligt, si sd vi billeder, fra dengang vi var unge og smukke” siger Kim og griner. I
haven stir en storre gasgrill. Kim fortzller, at han ikke rigtig bruger den. ”Altsa jeg kobte
den, sa vi kunne tilbringe mere tid om sommeren derude. Men sa flyttede hun i november,
hvor jeg havde kobt den i april maned ikke. Det kunne hun sgu lige si godt have sagt, sd
havde jeg sgu da kebt en, der var mindre”. Jeg sporger om de var gift lenge, ”Ah, ikke s&
lenge, 29'2 dr” svarer han og griner igen, mens han klapper hunden.

Kim er 61 ar. Han har stéet i lere hos B&W og arbejdede nogle dr herefter som smed.
Efter en skulderskade, og senere rygskade, har han i lengere perioder varet arbejdsles, er
blevet omskolet og har haft kortvarige ufaglerte jobs. I gjeblikket er Kim i flexjob nogle
timer om ugen, “’Jeg har sd at sige ikke noget overskud, nar jeg har vaeret pa arbejde de



der tre timer, sd har jeg ondt i ryggen og knzene, s kan jeg ikke mere den dag”, forteller
han. Kim rejser sig, han henter en aske med smertestillende medicin i et af kokkenska-
bene. ”Se, jeg har pi et halvt ar kun taget seks nozinanpiller ud af 100! 7. Kim gar ind i
stuen, han traeckker det ene ben efter sig. Han ser ud til at have ondt, nar han bevager sig.
Han viser mig nogle spillekonsoller og forklarer: "Hver gang jeg har haft mega ondt i
ryggen ik’; s gir jeg ind og finder et eller andet spil, som jeg gar helt op i. S4 er jeg inde i
spillet, og si marker jeg ikke smerterne, for jeg sd slukker og rejser mig. Det var ogsa
derfor, hun ville skilles, fordi hun mente jeg spillede for meget”. Han fortaller videre, at
han plejer at spille om natten og herefter tager af sted pa flexjobbet tidligt om morgenen.
7S84 nar jeg slet ikke at maerke smerterne”. Kim har ligeledes lavet en rutine i forbindelse
med madlavning, der modvirker, at han far rygsmerter ’Jeg laver varm mad hver dag. Det
er mest simremad, der fir lov at passe sig selv. Sd skal jeg ikke std sd lenge ad gangen”.

Om det forestiende mode med visitator om rehabiliteringsforlob siger Kim: ”Jamen, der
skal vi snakke om... om jeg stadigvak fortsat kan fi stevsugning. Jeg kan godt trane, det
har jeg gjort for, men jeg ved ikke... si kan jeg jo ikke mere den dag”. (Kim 61 ir, feltnoter
fra interview inden Kims mede med visitator, samt feltnoter fra et senere besog hos Kim)

Kims hverdagsliv med multisygdom og mede med rehabilitering omfatter meget pracist
det, jeg vil undersoge i athandlingen — menneskers hverdagsliv med multisygdom og me-
det med rehabilitering, med de udfordringer, handteringer og meningsfuldhed, der for-
anlediges heraf.

I det brede forskningsfelt, der indrammes af menneskers hverdagsliv, multisygdom og
rehabilitering, betragter jeg menneskers hverdagsliv som udgangspunkt og arena for mo-
det med sundhedsvasnet og de sundhedsprofessionelle. Det betyder, at viden om bor-
gerperspektivet 1 form af borgeres oplevelser, udfordringer og handteringer af et hver-
dagsliv med multisygdom og maede med rehabilitering er det centrale perspektiv, der ud-
forskes empirisk og teoretisk. Jeg har i athandlingen siledes ikke fokuseret pd de
sundhedsprofessionelle i sig selv, eller inddraget deres perspektiv.

Nir jeg er interesseret i et bredt forskningsfelt, der handler om menneskers hverdagsliv,
og her kredser om rehabilitering i hjemmeplejen og multisygdom, er det ud fra de pro-
blemstillinger og paradokser, der aktuelt tegner sig indenfor disse to omrader — og den
seerlige problemstilling, der opstar i medet imellem dem.

Der har nationalt og internationalt, sarlig i de nordiske lande, Storbritannien, Australien
og New Zealand, de seneste cirka 15 dr veret oget sundhedspolitisk fokus pa rehabilite-
ring i hjemmeplejen. Denne form for rehabilitering, hvor borgere bibeholder, genvinder
eller udvikler funktioner og evner til at blive selvstendige 1 hverdagen, er ofte benavnt
hverdagsrehabilitering i sivel forskningslitteraturen, praksisfeltet som sundhedspolitisk.
Med hverdagsrehabilitering er fulgt et paradigmeskifte fra ’passiv’ omsorg til *aktiv’ reha-
bilitering, hvor borgere med hjzlpebehov i hjemmeplejen i hojere grad bliver tilbudt re-
habiliteringsforleb som supplement til hjemmehjalp. Heri indgar en sundhedsokonomisk
8



betragtning om udskydning eller forebyggelse af borgeres behov for vedvarende hjem-
mehjxlp. Paradigmeskiftet skal saledes ses i relation til den demografiske udvikling, hvor
en globalt set stadig storre zldrebefolkning og hertil stadig flere borgere med tung syg-
domsbyrde og hjzlpebehov, presser velfardsstater som den danske sundhedsokonomisk.
Med paradigmeskiftet opstar velfeerdsstatslige paradokser og problemstillinger, hvor de
borgere, der har et hjelpebehov og derved sundhedsokonomisk udger et ’problem’, pa
samme tid gennem hverdagsrehabilitering selv skal udgore "losningen’ pa ’problemet’.

I Danmark blev ved lov, Serviceloven § 83a (Social- og Indenrigsministeriet, 2014) 1 2015,
indfort en ny rehabiliteringspolicy. Denne indebzrer, at borgere, der allerede modtager
eller ansoger om hjemmehjzlp tilbydes et rehabiliteringsforlob som erstatning for eller
reduktion af hjemmehjaxlp. I et internationalt perspektiv er loven unik og udtryk for en
aggressiv rehabiliteringspolicy, med ekspliciteret rehabilitering som erstatning for hjem-
mehjelp. Heti fremkommer endnu en problemstilling ved det, at rehabilitering har til
formil bade at rehabilitere til hverdagen, hverdagsrehabilitering, og at rehabilitere til uaf-
haengighed af hjemmehjzlp. Det er i dette lys, at jeg finder rehabilitering forskningsmzes-
sigt interessant. Jeg er optaget af, hvorledes mennesker, der er udfordret af et hverdagsliv
med sygdomsbyrde, moder denne nye rehabilitering.

Jeg er ligeledes interesseret i, hvorvidt mennesker, hvis hverdagsliv er udfordret af syg-
domsbyrde, meningsfuldt kan inddrage rehabilitering i deres hverdagsliv. Jeg har her for-
taget en afgreensning, sdledes at malgruppen er mennesker kategoriseret som multisyge. 1
den biomedicinske forskningslitteratur har der de seneste ti ar varet en stigende interesse
for mennesker kategoriseret som multisyge, defineret som at have to eller flere samtidige
langvarige sygdomme (van den Akker, Buntinx, & Knottnerus, 1996), og de sygdoms-
messige komplekse udfordringer, multisygdom afstedkommer. Ogsa sundhedspolitisk er
der aktuelt fokus pa de okonomiske problemstillinger, der er forbundet med mennesker
kategoriseret som multisyge, der som gruppe betragtet er globalt hastigt voksende med
udgiftstunge og hyppige kontakter til sundhedsvaesnet. Endelig er der indenfor de seneste
fa ar opstéet et sociologisk og antropologisk forskningsfelt, hvor forskningsinteressen er
orienteret mod menneskers oplevelse af multisygdom i et hverdagslivsperspektiv. Det er
dette aspekt af multisygdom, ikke som en biomedicinsk diagnostisk kategori 1 sig selv,
men som fysisk, medicinsk og social kompleksitet i menneskers hverdagsliv, som min
vidensinteresse er rettet mod.

Bdde multisygdom som biomedicinsk begreb og sociologisk og antropologisk oplevet
faenomen og rehabiliteringsforlob som sundhedspolitisk ekspliciteret erstatning for hjem-
mehjalp er udtryk for nye forstelser af henholdsvis sygdomsbyrde og hverdagsrehabili-



tering. I modet mellem disse to nye forstdelser opstér en latent spanding og problemstil-
ling, idet mennesker med en sygdomsbyrde, der afstedkommer behov for hjemmehjzlp,
tilbydes rehabiliteringsforlob til erstatning for hjemmehjalp. Denne latente spending gi-
ver anledning til min forskningsinteresse for, hvorvidt mennesker, hvis hverdagsliv er
udfordret af sygdomsbyrde, meningsfuldt kan inddrage rehabilitering i et hverdagsliv.

Det er siledes athandlingens xrinde at kaste lys over, hvorledes mennesker i et hverdags-
liv med multisygdom oplever og hdndterer rehabilitering, og hvorvidt de meningsfuldt
kan inddrage rehabilitering i deres hverdagsliv. Dette udforskes primaert ud fra en mikro-
sociologisk hverdagslivsteoretisk tilgang, men hvor menneskers mode med rehabilitering
ikke skal, eller kan, ses adskilt fra de makrosociologiske strukturer og den sociale virke-
lighed, som rehabilitering er udtryk for.

Athandlingen favner empirisk bredt, hvor jegi et tidsomfattende etnografisk studie folger
borgere i deres hverdagsliv med multisygdom, der spaender fra deres forventninger til det
forestiende mode med de sundhedsprofessionelle kommunale visitatorer, borgernes op-
levelser og handteringer af selve visitatormedet og endelig de konkrete rehabiliterings-
forleb for de borgere, der tilbydes dette.

Atfhandlingens opbygning

Athandlingen er en hybrid, bestiende af et selvstendigt analysekapitel, tre artikler og en
kappe, hvor kappen omslutter artiklerne og det selvstendige analysekapitel. I hybridaf-
handlingsformatet er formalet bade, at kappen skal skabe en samlet og sammenhangende
fremstilling af forskningsarbejdet, der uddyber, sammenfatter og diskuterer empiriske,
metodiske og teoretiske temaer, og at artiklerne samt analysekapitlet hver iser udgor et
selvstendigt vidensbidrag, der er tvergiende og af vasentlig betydning for det i kappen
formulerede overordnede forskningssporgsmal.

Athandlingen er struktureret i fire dele:

Del 1: Introduktion. Denne del bestar alene af nervarende kapitel 1 ”Indledning”. I ka-
pitlet beskriver og diskuterer jeg athandlingens problemfelt bredt, der afgrenses i et over-
ordnet forskningsspergsmal samt tre tvaergiende forskningsspergsmal.

Del 2: Metodologi. Her indgar kapitlerne: 2, 3, 4 og 5. I kapitlerne beskriver jeg det vi-
denskabsteoretiske afsxt for athandlingen og diskuterer valgte teorier og metoder samt
analysestrategier og handteringer af det omfattende empiriske materiale. Kapitel 5 afslut-
tes med en introduktion til den efterfolgende analysedel.

10



Del 3: Analyse: Afhandlingens analyser falder i fire kapitler, kapitlerne: 6, 7, 8, og 9. Ka-
pitel 6 omfatter syv hverdagslivsportratter af menneskers hverdagsliv med multisygdom
i syv hjem. Portratterne analyseres afslutningsvist. De ovrige tre kapitler udgores af af-
handlingens tre artikelbidrag.

Del 4: Diskussion og Konklusion: Afhandlingens to sidste kapitler, kapitel 10 og 11, in-
deholder sammenfatning og diskussion i kapitel 10 og konklusion og perspektivering i
kapitel 11. Med udgangspunkt i athandlingens tre forskningsspergsmal sammenfattes og
diskuteres i kapitel 10 vaesentlige analytiske pointer i hverdagslivsportratterne og athand-
lingens tre artikler. I kapitel 11 besvares afhandlingens overordnede forskningssporgsmal,
hvor athandlingens konklusion samt perspektivering fremskrives.

Problemfelt

Athandlingens problemfelt handler om menneskers hverdagsliv med multisygdom i me-
det med rehabiliteringsforlob, der i ovenstiende introduktion er ansliet og i denne af-
handling afgrenset i tre dimensioner, der bestar af 1) hverdagsliv — med de udfordringer,
héindteringer og oplevet meningsfuldhed der udfoldes heri, 2) multisygdom — som bio-
medicinsk begreb og oplevet fenomen og 3) rehabilitering — som rehabiliteringsforlob til
erstatning for eller reduktion af hjemmehjzlp. Alle tre dimensioner centreres om borge-
ren.

De tre dimensioner fletter sig ind i hinanden, hvorfor de vanskeligt prasenteres helt ad-
skilt i de fire underafsnit nedenfor. Dimensionerne omslutter og udgoer tilsammen pro-
blemfeltet.

Problemfeltet har en abenhed der indebarer, at ogsd andre dimensioner kan inkluderes.
Omvendt er det nodvendigt at foretage afgrensende snit, da vidensbidraget fra et for
omfangsrigt problemfelt vil fortabe sig i forskelligrettede perspektiver, som er vanskeligt
eller umuligt at rumme 1 én ph.d.-athandling. Hermed er implicit erkendt, at andre af-
gransende snit er mulige, og at forskere med valg af andre dimensioner kunne undersoge
andre aspekter af det multifacetterede problemfelt. Afgrensningen er siledes foretaget
ud fra en forskningsmaessig interesse for gennem et hverdagslivsperspektiv at fokusere
pa menneskers forventninger, oplevelser og erfaringer af rehabiliteringsforlob i et hver-
dagsliv med multisygdom. Her er sztligt viden om borgerperspektivet pa et hverdagsliv
med multisygdom i modet med rehabilitering underbelyst i forskningslitteraturen. Der er
kun ganske begraenset viden pa omradet, hvilket jeg vil uddybe 1 de folgende afsnit.
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Ud over den begransede forskningsmassige viden viste det sig ogsa i den empiriske vir-
kelighed at vare et overset omrade blandt de sundhedsprofessionelle i hjemmeplejen.
Allerede under det indledende feltarbejde blev jeg medt af de sundhedsprofessionelle i
hjemmeplejen, som hjemmerehabilitering er del af, med en undren over et forsknings-
projekt, der handler om ’borgere med multisygdom’. Flere af de sundhedsprofessionelle
gjorde opmerksomme p4, at de kun havde ganske fa eller ingen ’borgere med multisyg-
dom’ i hjemmeplejen. Dette viste sig ikke at vaere tilfaeldet. De sundhedsprofessionelles
undren understregede dog med al tydelighed, at kategoriseringen ’borgere med multisyg-
dom’ ikke bliver anvendt i hjemmeplejen. Dette kan skyldes, at selve begrebet multisyg-
dom er et relativt nyt begreb, der endnu ikke er velkendt eller veldefineret, hvorfor de
sundhedsprofessionelles undren over kategoriseringen ’borgere med multisygdom’ er ud-
tryk for en fremmedhed overfor denne kategorisering. Eller der kan vare noget andet pa
spil, andre forstaelser af multisygdom, som jeg indledningsvist ikke kan konkretisere.
Dette skarper imidlertid min forskningsmassige interesse for, hvordan mennesker i et
hverdagsliv med multisygdom oplever medet med rehabilitering.

Problemfeltets tre dimensioner favner bredt, hvorfor det ikke er muligt at afdeekke disse
1 et review indenfor athandlingens format. I de folgende fire afsnit vil jeg derfor hoved-
sagelig inddrage aktuelle forskningsmaessige bidrag og centrale diskussioner.

I de folgende to afsnit vil jeg indledningsvist uddybe den anden dimension: Multisygdom.
Jeg har valgt at praesentere begrebet multisygdom forst for derved tidligt at introducere
leseren for de mennesker, statistisk set, der er udfordret af sygdomsbyrde relateret til
multisygdom. Jeg vil indlede med afsnittet "Multisygdom som forekomst, sygdoms- og
arbejdsbyrde”. Her vil jeg inddrage forskningslitteraturens fund af de sarlige udfordrin-
ger, der er geldende for mennesker kategoriseret som multisyge. Denne viden hviler pa
forskellig forskningsmaessig bio-statistisk data, hvor blikket er rettet mod selve sygdoms-
kompleksiteten og -byrden. Afsnittet afsluttes med en diskussion af sygdomsbyrden, der
ogsi betinger arbejdsbyrder, som relateres til rehabilitering som potentiel arbejdsbyrde i
et hverdagsliv. I det efterfolgende afsnit "Multisygdom som biomedicinsk begreb og so-
cial konstruktion” prasenteres multisygdom som et biomedicinsk begreb, hvor afsnittet
endvidere indeholder en diskussion af multisygdomsbegrebet som multifacetteret og vae-
rende udtryk for en social konstruktion. Afsnittet afsluttes med overvejelser om, hvordan
multisyedomsbegrebet indgar i afhandlingen.

Hvor multisygdom som begreb i de forste to afsnit er biomedicinsk forankret, vil jeg 1 det
tredje afsnit udfolde den forste dimension, Hverdagsliv, i afsnittet ”Menneskers oplevelse
af multisyedom i et hverdagsliv”’. Her fokuserer jeg pd multisygdom som fenomen oplevet
af mennesker i et hverdagsliv. I modsatning til de to forste afsnit, vil dette afsnit trakke
pé en sociologisk forstdelse af multisygdom som faenomen med inddragelse af hverdags-
livsperspektivet.
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I afsnittet ”Rehabilitering som erstatning for hjemmehjzlp”, fokuserer jeg pa i den sidste
dimension, Rehabilitering, hvor jeg redegor for opkomst af § 83a i Serviceloven om re-
habiliteringsforlob til erstatning for eller reduktion af hjemmehjzlp. I afsnittet vil jeg pre-
sentere forskellige forstielser af rehabilitering i et internationalt perspektiv, hvor jeg vil
identificere og konkretisere det seregne ved § 83a i kontekst heraf. Afsnittet afrundes
med optakt til athandlingens problemstilling og forskningsspergsmal.

Multisygdom som forekomst, sygdoms- og arbejdsbyrde

Det estimeres, at lidt over 33 millioner mennesker i USA, svarende til ca. 25 pct. af be-
folkningen over 18 dr (Machlin & Soni, 2013) og ca. 50 millioner i EU (Rijken et al., 2013)
lever med multisygdom. I Danmark galder dette for hver fjerde over 16 ar (Danske
Patienter, 2016; Jensen, Davidsen, Ekholm, & Christensen, 2018). Savel internationalt
som nationalt er der imidlertid langt fra enighed om, hvilke sygdomme der inkluderes i
multisygdomsbegrebet, ligesom tidsaspektet 1 langvarige sygdomme defineres forskelligt.
I ovennzvnte EU-opgorelse defineres langvarig som varende identisk med kronisk,
mens langvarig i Den Nationale Sundhedsprofil defineres til at omfatte mere end seks
miéneder. Diagnoserne er her: ”astma, allergi, diabetes, blodprop i hjertet, hjertekrampe,
hjerneblodning, kronisk lungesygdom, slidgigt, leddegigt, osteoporose, kraft, psykisk li-
delse (bdde af mindre end 6 méneders og mere end 6 maneders varighed) og diskuspro-
laps eller andre rygsygdomme” (Jensen et al., 2018, p. 38). I definitionen fra Statens Se-
ruminstitut er alene fysiske kroniske sygdomme medtaget, der er begrenset til at omfatte:
KOL, leddegigt, knogleskarhed, type 1 og type 2 diabetes, hjertesvigt og astma. Antallet
af mennesker kategoriseret som multisyge er derfor lavere her, hvor der findes, at hver
fierde over 75 4r har multisygdom (Statens Serum Institut & National
Sundhedsdokumentation og -IT, 2015a). I forskningslitteraturen ses samme divergens
mht. definition af multisygdom, hvor der ofte anvendes pragmatiske losninger med ind-
dragelse af forskellige definitioner i samme studie (Cassell et al., 2018). Trods de meget
forskellige tilgange til definition af multisygdom, er der generelt konsensus om, at antallet
af mennesker, der er kategoriseret som multisyge, er hastigt stigende, og at ken, alder og
socioskonomiske forhold spiller ind i forhold til forekomsten af multisygdom.

Multisygdom er generelt hyppigere forekommende blandt kvinder end mand (Barnett et
al., 2012; Prados-Totres et al., 2012; Violan et al., 2014), hvilket ogsa ses i dansk kontekst,
med 29,5 pct. af alle kvinder over 16 4r mod 22,7 pct. hos mand (Jensen et al., 2018).
Alder er ligeledes af betydning, hvor andelen af mennesker kategoriseret som multisyge
er stigende med stigende alder, med markant stigning efter 65 ars alderen (Barnett et al.,
2012; Danske Patienter, 2016; Jensen et al., 2018; Violan et al., 2014). Den demografiske
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udvikling, med en stadig storre xldrebefolkning, har siledes stor betydning for den ha-
stige stigning i antallet af mennesker kategoriseret som multisyge. Danske fremtidsprog-
noser viser, at i 2060 forventes 25 pct. af befolkningen at vare aldre end 65 dr (Danmarks
Statistik, 2016).

Savel internationalt (Barnett et al., 2012; Cassell et al., 2018; Lawson et al., 2013; McLean
et al., 2014) som nationalt (Jensen et al., 2018; S. P. Moller, Laursen, Klint, & Schramm,
2019; Schiotz, Stockmarr, Host, Glimer, & Frolich, 2017; Sundhedsdatastyrelsen, 2018)
ses en social gradient, med hojere forekomst af multisygdom blandt mennesker uden
uddannelse end blandt hejtuddannede. Den socioskonomiske gradient afspejles geogra-
fisk, hvor den storste andel af mennesker kategoriseret som multisyge i Danmark bor i
Syd- og Vestsjxlland, samt Kebenhavn og Vestegnskommunerne, og lavest i de rigere
nordsjellandske kommuner (Statens Serum Institut & National Sundhedsdokumentation
og -IT, 2015a). Ogsa pé arbejdsmarkedet og i uddannelsessystemet ses en negativ forskel,
hvor nasten halvdelen af mennesker kategoriseret som multisyge i den arbejdsdygtige
alder star varigt uden for arbejdsmarkedet, og blot 30 pct. mellem 18 og 64 ar er i be-
skeeftigelse eller under uddannelser. Tilsvarende er mere end 65 pct. med en enkelt kro-
nisk sygdom i beskaftigelse, mens knap 80 pct. af den generelle befolkning i den arbejds-
dygtige alder er i beskaftigelse eller under uddannelse (Statens Serum Institut & National
Sundhedsdokumentation og -IT, 2015b).

Sygdomskompleksiteten ved flere samtidige langvarige sygdomme medferer mange di-
rekte sygdomsmaessige udfordringer, forstiet som sygdomsbyrde. Mennesker kategorise-
ret som multisyge har eget risiko for at blive indlagt, lengere indlaeggelsestid, flere kom-
plikationer efter operation og lavere funktionsevne efter udskrivelse (Prados-Torres,
Calderdn-Larrafiaga, Hancco-Saavedra, Poblador-Plou, & Van Den Akker, 2014). Den
farmakologiske behandling er kompleks og overvaldende, hvor overblikket forsvinder
bdde for de enkeltdiagnostiske legefaglige specialister, den alment praktiserende laege,
sygeplejersken som ’tovholder’ og for personen selv (Laugesen & Grove Laugesen, 2015;
Vinge, 2018). Mortaliteten er generelt hojere end hos den ovrige befolkning (Tinetti et
al., 2011). Ligeledes er psykologisk stress (Prados-Torres et al., 2014) og manglende psy-
kisk overskud (Kuluski et al., 2014) hyppigt forekommende, og depression er to til tre
gange hyppigere forekommende end hos mennesker uden multisygdom eller med blot
én kronisk sygdom (Read, Sharpe, Modini, & Dear, 2017). Endelig er mennesker katego-
riseret som multisyge ofte plagede af smerter og trathed (Lawson et al., 2013) og har
nedsat livskvalitet (Fortin et al., 2004; Lawson et al., 2013; Prados-Totres et al., 2014;
Tyack, Kuys, Cornwell, Frakes, & Mcphail, 2018).

Sygdomsbyrden medforer endvidere en hoj arbejdsbyrde, hvor en enkelt eller flere af
sygdommene i sig selv er arbejdskravende fx at udfere egne huskeregler ved hukommel-
sessvaekkende sygdom eller hoste slim op ved lungesygdom. Udover disse arbejdsbyrder
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direkte relateret til sygedommene er der ogsa indirekte arbejdsbyrder i forhold til fx at
koordinere de mange behandlinger og kontrolbesog relateret til de enkelte sygdomme, at
videreformidle information om sygdommene og behandling af disse mellem de forskel-
lige sundhedsprofessionelle (May, Montori, & Mair, 2009), selvmonitorering i forhold til
de enkelte sygdomme (Rosbach & Andersen, 2017) og et til tider omfattende og kronisk
hjemmearbejde relateret til egen sygdomsforebyggelse, kontrol og behandling hos men-
nesker med kronisk sygdom (Gron, Mattingly, & Meinert, 2008).

Multisygdom som forekomst og sygdomsbyrde er siledes mere end ’blot’ det. Der hid-
rorer endvidere en hoj arbejdsbyrde til det at leve et hverdagsliv med multisygdom. Den
direkte arbejdsbyrde relateret til en enkelt eller flere af sygdommene betragter jeg som
uundgdelige arbejdsbyrder, der hviler pd det enkelte menneske og er at betegne som et
forste lags arbejdsbyrder relateret til menneskers hverdagsliv med multisygdom. Den in-
direkte arbejdsbyrde betragter jeg derimod som udtryk for en konsekvens af et speciali-
seret sundhedsvasen og en sundhedspolitisk og —okonomisk dagsorden. I det specialise-
rede sundhedsvasen bliver mennesker kategoriseret som multisyge “stykvist og delt’ be-
handles af en vifte af forskellige specialer med forskellige dagsordner, hvilket medforer
en arbejdsbyrde i form af specialiserede og hyppige kontakter til sundhedsvasnet. Sam-
tidig medforer den sundhedspolitiske og -okonomiske dagsorden, at patienter og borgere
1 hojere grad selv skal forestd sygdomsrelaterede arbejdsopgaver, der tidligere blev vare-
taget af sundhedsprofessionelle.

Den indirekte arbejdsbyrde er interessant, da den som udtryk for en systemgenereret
problematik bidrager til yderligere arbejdsbyrder for mennesker, der lever et hverdagsliv
med multisygdom. Dette aspekt er vasentligt i relation til min forskningsmassige inte-
resse for menneskers hverdagsliv med multisygdom i modet med rehabilitering. For ikke
alene er mennesker, der er kategoriseret som multisyge, udfordret af sygdomsbyrden i sig
selv og skal hiandtere de arbejdsbyrder, der direkte er knyttet hertil i et hverdagsliv med
multisygdom. De er ogsa udfordret af at skulle handtere de indirekte systemgenererede
arbejdsbyrder, der pa den vis betyder en tolagsarbejdsbyrde 1 hverdagslivet med multisyg-
dom. Jeg kan her ane konturerne af et potentielt tredje lag, i modet med rehabilitering,
ifald rehabilitering implicerer en ydetligere arbejdsbyrde for mennesker i et hverdagsliv
med multisygdom. Omvendt kan medet med rehabilitering formodes ogsd at rumme den
modsatte forventning hos borgerne, nemlig at rehabilitering vil aflaste 1 nogle af arbejds-
byrderne i et hverdagsliv med multisygdom. Spergsmalet, jeg rejser her, som jeg vil for-
folge 1 afthandlingen, er, om mennesker i et hverdagsliv med multisygdom i medet med
rehabilitering oplever rehabilitering som en potentiel yderligere arbejdsbyrde eller modsat
som en aflastning.
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Multisygdom som biomedicinsk begreb og social konstruktion

Multisygdom defineres klassisk som at have to eller flere samtidige langvarige sygdomme
(van den Akker et al., 1996). Multisygdomsbegrebet er fra 1990’erne og dermed et for-
holdsvis nyt begreb indenfor den biomedicinske verden. Begrebet er opstaet 1 kelvandet
af komorbiditetsbegrebet fra 1970°erne, der oprindelig omhandlede folgesygdomme re-
lateret til den enkelte sygdom (Feinstein, 1970), tx blindhed som folge af diabetes. Grad-
vist udviklede komorbiditetsbegrebet sig til ogsd at omfatte det at have flere samtidige
sygdomme. Dette skabte uklarhed, hvorfor begrebet multimorbiditet opstod som en fag-
terminologisk losning. Det kan hevdes, at multimorbiditetsbegrebet, der er udtryk for
det samlede sygdomsbillede hos den enkelte borger, 1 hojere grad end det enkeltdiagnose-
specifikke komorbiditetsbegreb legger sig op ad 1990’ernes sundhedspolitiske diskurs
med ’patienten i centrum’ (Sundhedsministeriet, 1995). Men multisygdomsbegrebet er
dog stadig en videreforelse med alene en biomedicinsk diagnostisk forstaelse.

Multisygdom er et begreb hentet fra det biomedicinske felt. Nar jeg i athandlingen har
valgt at anvende multisygdomsbegrebet, er det dels, fordi mennesker kategoriseret som
multisyge ofte relaterer deres gener, fx trethed, til et bredere sygdomsbegreb fremfor
enkeltdiagnosespecifikt (Mason et al., 2016; Morris, Sanders, Kennedy, & Rogers, 2011;
White, Lentin, & Farnworth, 2016), og dels ud fra en delvis accept af begrebets fysiske
og medicinske ontologi. Jeg anerkender, at der eksisterer ovennaevnte sygdomsbyrder re-
lateret til multisygdom, og endvidere sygdomslidelse som smerter, trathed, andened, tan-
ker, der overtager, og andre gener. Jeg anerkender ogsa at disse gener er virkelige samtidig
med, at generne kan opleves udfordrende i et hverdagsliv.

Epistemologisk set er viden om disse gener i et biomedicinsk perspektiv forstiet som
henfort til specifikke diagnostiske sygdomme eller komplekser af sygdomme. Dette per-
spektiv er imidlertid for snavert, da jeg anser at bade sygdom som diagnoser og multisyg-
dom som begreb epistemologisk er udtryk for én forstaelse og viden blandt flere mulige.
Som fremhzvet af Burr er den biomedicinske sygdomsmodel selv en social konstruktion,
hvor modellen ikke er universel uathengig af historisk tid, men vandt frem i 1700-tallet i
samspil med den moderne naturvidenskabelige teenkning og oplysningstiden (Burr, 2015).
Jeg er grundleggende enig med Weitz (Weitz, 2007) og Fainzang (Fainzang, Hem, &
Risor, 2010), der ud fra henholdsvis et sociologisk og antropologisk perspektiv konstate-
rer, at viden om lidelse erkendt som diagnostisk sygdom og kronisk sygdom er en social
konstruktion. Fainzang skriver:

“Seen from an anthropological point of view however, chronic illness is a social construc-

tion of which the medically defined solutions are explained by more than medical facts
and scientific insights” (Fainzang et al., 2010, p. 19)
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Viden om kroniske sygdomme set ud fra et biomedicinsk perspektiv kan séiledes ikke
alene forklares ud fra et biomedicinsk perspektiv. Der indgar ogsa kulturelle og sociale
forstdelser, hvori en biomedicinsk forklaring er indlejret. Fx kan alkoholisme ikke alene
ud fra en biomedicinsk forstdelse forklares som en kronisk sygdom. Denne forklaring er
indlejret i en kulturel og social forstaelse, der sd og sige ’ligger ud over’ den biomedicinske
forklaring. P4 denne vis er diagnosen alkoholisme som biomedicinsk diagnose en social
konstruktion. Hermed er dog ikke at forstd, at diagnoser er udtryk for en fuldstendig
relativisme i en radikal socialkonstruktivistisk forstand.

Ogsa pa et ontologisk niveau kan sygdom og multisygdom siges at veere socialt konstru-
eret. Som beskrevet ovenfor er der en social gradient forbundet med multisygdom. Som
Diderichsen og kolleger (Diderichsen, Andersen, & Manuel, 2011) har papeget, er der
oget risiko for, at mennesker blandt de lavere socialgrupper padrager sig sygdom end
blandt de hojere grupper. P4 den vis er sygdom (og sundhed) ikke alene at forstd som
biomedicinske forhold, men ogsé sociale faktorer spiller ind, hvorved sygdom (og sund-
hed) kan siges at vare socialt konstrueret pa et ontologisk niveau.

Nir jeg her betegner biomedicinske diagnoser som udtryk for sociale konstruktioner, er
det ud fra en forstaelse af, at diagnoser som biomedicinske kategoriseringer er relevante
indenfor det biomedicinske felt, og feltets egen forstielse, hvor kategoriseringerne er et
biomedicinsk redskab, der tjener som handlemuligheder for biomedicinsk behandling. P4
denne made indgar ogsd multisygdom i det biomedicinske felt ud fra en diagnostisk for-
stdelse og kategorisering, hvortil der stadig, da multisygdom er et relativt nyt begreb,
identificeres, formuleres og udvikles handlemuligheder.

I trad med ovenstdende forstdelse af multisygdom som udtryk for en social konstruktion,
kan det ligeledes havdes, at multisygdomsbegrebet 1 hojere grad er udtryk for en oget
specialisering og diagnosedifferentiering pa det biomedicinske omrade end udtryk for
patienter og borgeres ogede sygdomsgener. Eller at begrebet multisygdom, og omfanget
heraf, slet og ret er naturligt opstdet i kolvandet pa den moderne diagnosekultur, der af
Brinkmann og Petersen beskrives som en samtidskultur, hvori diagnoser cirkulerer og
anvendes til at begribe stadig flere former for lidelse, afvigelse og ubehag (Brinkmann &
Petersen, 2015).

Selve demarkationen af, hvilke typer af sygdomme der kan, eller ikke kan, indga i begrebet
multisygdom, og hvorvidt risikofaktorer og symptomer indgir, kan ligeledes betragtes
som en social konstruktion afhaengig af perspektiv og interesse. Siledes finder Willadsen
et al. (Willadsen et al., 2010) i et systematisk review, at begrebet multisygdom i forsk-
ningslitteraturen i hojere grad defineres ud fra objektive kriterier med interesse for syg-
domme og risikofaktorer (fx overvagt, forhojet blodtryk) end et subjektivt patientper-
spektiv med oplevede symptomer og gener (fx hovedpine, sovnbesver).
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Dette betyder, at multisygdom ikke alene er at betragte som et biomedicinsk begreb, der
objektivt lader sig definere som to eller flere samtidige langvarige sygdomme. Multisyg-
domsbegrebet er ogsa i sig selv udtryk for en social konstruktion, der er opstiet i kelvan-
det pd en samtidskultur med stadig flere omsiggribende diagnoser. Her har det biomedi-
cinske felt taget begrebet til sig som en ny diagnostisk kategorisering, der stadig er 'under
konstruktion’, hvor formalet er at udvikle et ’redskab’, der kan tjene som handlingsanvis-
ning for biomedicinsk behandling.

Derudover, som beskrevet i forrige afsnit, spiller ogsa ken, alder og sociogkonomiske
udfordringer ind i begrebet multisygdom. De samfundsmassige udfordringer forbundet
med en stigende gruppe af mennesker kategoriseret som multisyge er talrige og omfatter
bdde arbejdsmarked, uddannelsessystem og social- og sundhedsvasen. Serlig det sund-
hedspolitiske og -ekonomiske aspekt har stor vagt, hvor omkostningerne ved multisyg-
dom er betydelige. I Danmark formodes mennesker kategoriseret som multisyge at std
for godt 10 % af de samlede sundhedsomkostninger, der yderligere forventes at stige
markant i takt med det stigende antal mennesker kategoriseret som multisyge (Frolich,
Olesen, & Kristensen, 2017; Saaby, Kongstad, Lydiksen, Engel-Andreasen, & Olsen,
2017). Pa denne vis kategoriseres mennesker med multisygdom som et sundhedspolitisk
’problem’ i velfaerdsstaten, og det udger en anden problemstilling og type af kategorise-
ring, end den biomedicinske.

P4 mange mider rummer dette nye begreb om multisygdom kategoriseringer, vidensin-
teresser, uklarheder, spendinger og paradokser. I forstaelsen af multisygdom eksisterer
der flere perspektiver af dette multifacetterede begreb, der forskningsmassigt gor det
interessant at ’dykke ned i’. For hvad er det, der er pd spil, og sxttes i spil, med det nye
multisygdomsbegreb?

I athandlingen antager jeg flere af disse perspektiver af multisygdom, der afstedkommes
af min vidensinteresse; Menneskers hverdagsliv med multisygdom 1 medet med rehabili-
tering. Som begreb betragter jeg multisygdom som udtryk for en social konstrueret kate-
gorisering, der fir sundhedspolitisk og -ekonomisk betydning i form af rehabiliterings-
programmer, hvilket jeg vil vende tilbage til i afsnittet ”Rehabilitering som erstatning for
hjemmehjxlp”. Som begreb betragter jeg endvidere multisygdom som udtryk for en so-
cialt konstrueret kategorisering, der i det biomedicinske felt har sin egen betydning, som
redskab til biomedicinsk behandling. Men som ovenfor beskrevet, antager jeg ikke et
biomedicinsk perspektiv i afhandlingen, derimod anerkender jeg at der eksisterer fysiske,
medicinske og sociale sygdomsbyrder og -lidelse, der opleves af nogle mennesker kate-
goriseret som multisyge, og at dette kan opleves udfordrende i et hverdagsliv. Herved
antages endnu et perspektiv af multisygdom, ved at jeg betragter sygdomsbyrde og -li-
delse i menneskers hverdagsliv som fanomen. Dette sidste perspektiv pa multisygdom,
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som oplevet fenomen i et hverdagsliv, retter i hojere grad fokus for athandlingen mod
et hverdagslivperspektiv, hvor multisygdom ikke alene er at forstd som et objektivt be-
greb 1 sig selv, men et subjektivt oplevet fenomen i menneskers hverdagsliv.

Dette betyder endvidere, at det ikke er de enkelte diagnoser, omfanget af diagnoser eller
afgreensning til alene fysiske eller psykiske sygdomme i min anvendelse af begrebet mul-
tisygdom, der er i fokus. Herved traeder de enkelte diagnoser i baggrunden i athandlingen.
Mit forskningsperspektiv pa multisygdom er saledes rettet mod, hvorledes mennesker
oplever multisygdom 1 et hverdagslivsperspektiv, og herunder, hvordan mennesker, der
er udfordret af et hverdagsliv med multisygdom, handterer disse udfordringer.

Tilbage star det, jeg betragter som det vigtigste og forskningsmeassigt mest interessante
ved multisygdom: hvordan multisyedom opleves og hindteres af mennesker i et hver-
dagsliv. Dette vil jeg nu udfolde nedenfor med inddragelse af problemfeltets forste di-
mension; hverdagslivsperspektivet.

Menneskers oplevelse af multisygdom i et hverdagsliv

I forstaelse af menneskers oplevelse af multisygdom knytter jeg an til Kleinmans klassiske
distinktion mellem henholdsvis et disease- og illness-perspektiv (Kleinman, 1988). Dise-
ase-perspektivet i athandlingen refererer til multisygdom som begreb i ovenstiende for-
stdelse som eksisterende fysiske, medicinske og sociale sygdomsbyrder og -lidelse, mens
illness-perspektivet er fenomenologisk, der retter sig mod menneskers oplevelser af og
erfaringer med at leve et hverdagsliv med multisygdom. Distinktionen kan betragtes som
forskellige samtidige "optikker’, hvorved det er muligt for det enkelte erfarende subjekt
at erkende virkeligheden alternerende eller sammenvavet gennem henholdsvis et disease-
og et illness-perspektiv. Jeg lener mig siledes op ad en sammenvavet’” sygdomsforsta-
else, der ogsi findes hos fx Bury og Gannik (Bury, 1982; Gannik, 2005) og ligeledes ses i
nyere dansk forskning om mennesker med kronisk sygdom (T. M. Kiristiansen, Antoft,
Primdahl, & Petersen, 2015). Her finder Kristiansen et al., at mennesker med kronisk
sygdom, der 1 kontakt med sundhedsvasnet konfronteres med disease-perspektivet, fx i
form af diagnosebegreber, delvist integrerer og sammenfletter dette perspektiv i deres
erkendelse, oplevelse og forstaelse af egen sygdom i et illness-perspektiv.

I det folgende vil jeg derfor inddrage bdde et disease- og illness-perspektiv til mere kom-
pleks forstielse af menneskers oplevelse af multisygdom i et hverdagsliv. Herved rettes
implicit en kritik af multisygdomsbegrebet, der 1 en forsimplet biomedicinsk begrebsfor-
staelse reducerer og definerer mennesket med multisygdom til en samling diagnoser.

Nir menneskers oplevelse af multisygdom omfattes af et hverdagslivsperspektiv, er det
ligeledes veasentligt at introducere begrebet hverdagsliv. Det er vanskeligt at definere
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hverdagsliv, men jeg vil her referere til sociologerne Jacobsen og Kristiansens overord-
nede beskrivelse af, hvad hverdagslivet bestér af:

”den viden og de meningsstrukturer, som mennesker producerer, genskaber og trakker
péd gennem a/le deres daglige, ofte rutinepragede falles udvekslinger og aktiviteter, der
finder sted i lobet af den periode, der strakker sig fra tidlig morgen til sen aften, fra sen-
getid til sengetid” (H. M. Jacobsen & Kristiansen, 2014, p. 13)

Jeg vil vende tilbage til citatet 1 athandlingens teorikapitel i afsnittet om det hverdagslivs-
sociologiske blik. Her vil jeg nu blot konstatere, at hverdagsliv bade er omfattende og
vanskeligt at definere snevert. Men med inddragelse af citatet tydeliggores omvendt ogsa
vigtigheden og betydningen af hverdagsliv. Her er hverdagsliv at forstd som ikke alene
de mange dagligdags heendelser, store som smi, men ogsa de rutiner og selvfolgeligheder,
der bade ligger bag som meningsstukturer, og som genskaber disse.

I sporgsmilet om menneskers oplevelse og handtering af et hverdagsliv med multisyg-
dom er fokus rettet mod forandringer og udfordringer i hverdagslivet, og hvorledes mul-
tisygdoms betydning og indvirken pa hverdagslivet opleves af borgerne. Flere studier pa-
peger, at der er begranset forskningslitteratur om hverdagslivet med multisygdom fra et
borgerperspektiv (Bayliss, Edwards, Steiner, & Main, 2008; Koch, Wakefield, &
Wakefield, 2015; Porter, Sanders, Richardson, Grime, & Ong, 2015; Walker, 2015). Ser-
ligt studier med fokus pa multisygdom som fenomen oplevet af mennesker i et hver-
dagsliv er fa. Et amerikansk studie viser, at mennesker kategoriseret som multisyge ople-
ver en kaskade af stigende fysiske, psykiske og sociale udfordringer, der indvirker negativt
pa egen formaen og sociale relationer med tab af tidligere vardsatte roller og ophor af
eller forringet agtefzllerelation (Sells et al., 2009). I et canadisk studie beskrives menne-
skers oplevelser med multisygdom som oplevede tab af meningsfulde aktiviteter og me-
ningsstruktur i hverdagen, sociale relationer og psykisk overskud (Kuluski et al., 2014).
Dette underbygges af danske studier, hvor mennesker kategoriseret som multisyge ople-
ver forandret social identitet og sociale relationer (Drtenblad, Jonsson, & Meillier, 2015),
og at yngre mennesker her oplever, at deres hverdagsliv er pavirket af treethed, manglende
overskud, tab af sociale relationer, samt at deres uddannelses-, arbejds- og familieliv lige-
ledes er negativt pavirket (Jansbel, Anker, Nielsen, & Hjarsbech, 2016). I en ny dansk
ph.d.-athandling, undersoger Alexandra Jonsson, hvordan ”zldre med multisygdom na-
vigerer og priotiterer i behandlinger og egenomsorg, mens de samtidig tilpasser sygdom-
mene til deres onskede hverdagsliv”’ (Jensson, 2018, p. 91). Hun finder, at serligt pati-
entinddragelse i lege-patientrelationen er problematisk, idet xldre patienters hverdagsliv
og viden om egen sygdom ekskluderes i relationen. Forskningsfokus er her flyttet fra
menneskers hverdagsliv med multisygdom i sig selv til betydninger i relation til at blive
aldre og i relation til patient-legeforholdet. I studiet bekrafter Jonsson, at menneskers
oplevelser af et hverdagsliv med multisygdom, og evnen til at navigere og hindtere dette,
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udgor en sarbar balance, hvilket ligeledes ses i anden forskning (Ortenblad et al., 2015;
Ortenblad, Meillier, & Jonsson, 2018; Rosbach & Andersen, 2017; Signal et al., 2017;
White et al., 2010).

I studier med en fenomenologisk tilgang findes, at mennesker oplever hverdagslivet med
multisygdom udfordrende og associeret med praematur aldring, med tab af fysisk og social
formaen, hvor hverdagen neje ma planlegges (Duguay, Gallagher, & Fortin, 2014). Fun-
det bekraftes 1 et metaetnografisk fanomenologisk syntesestudie af menneskers oplevel-
ser af kronisk sygdom med forandret hverdagsliv medferende behov for neje planlaeg-
ning og struktur, men hvor ogsa oplevelse af forladthed, konstant bekymring og begren-
sede fornojelsesoplevelser er centrale fund (Réing & Sanner, 2015).

Ved fremskreden multisygdom findes i et enkelt studie, at mennesker oplever hverdags-
livet forandret med egen oplevelse af prematur aldring (Duguay et al., 2014), og at dette
indebarer, at hverdagen opleves ’dag-for-dag’, hvor relationen til de sundhedsprofessio-
nelle er af central betydning. Mennesker kategoriseret som multisyge og de sundhedspro-
fessionelle deler her denne ’dag-for-dag’-tilgang, men hvor borgerne ydetligere oplever,
at netop det at vaere deende overhores af de sundhedsprofessionelle, og endvidere at
relationen med de sundhedsprofessionelle i hverdagen er upersonlig og udfordrende
(Mason et al., 2016). Borgeres oplevelse af prematur aldring findes ligeledes i et studie
omhandlende midaldrende borgere kategoriserede som multisyge i alderen 36-59 ar, hvor
seerlig det, at skulle give slip pd arbejdsidentiteten var udfordrende. Borgerne oplevede
her, at atkald pa arbejdsidentiteten var serlig vanskelig, fordi det truede en forkortelse af
den midaldrende periode og skubbede dem praematurt ind i alderdommen (Markle, Attell,
& Treiber, 2015). Menneskers oplevelse af multisygdom 1 forhold til alder og aldring, er
sdledes ikke et sporgsmil om biologisk alder, men om subjektets oplevelse af multisyg-
dom fenomenologisk set, der opleves som prematur aldring.

Endelig er der i forskningslitteraturen eksempler pid menneskers udfordringer i modet
med de sundhedsprofessionelle og udfordringernes indvirkning pa deres hverdagsliv med
multisygdom. Udfordringerne med de sundhedsprofessionelle er af kommunikativ karak-
ter (Koch et al., 2015; Porter et al., 2015), sundhedsprofessionelles manglende holistiske
tilgang (Van Der Aa, Van Den Broeke, Stronks, & Plochg, 2017), sammensted med de
sundhedsprofessionelle om mal og agenda (Drtenblad et al., 2018), at skulle stille sin tid
og parorendes ressourcer til ridighed 1 modet med de sundhedsprofessionelle (Gron et
al., 2008) og om adgangen til hjemmehjxlp (Ho, Kuluski, & Im, 2017).
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Kompleksiteten beskrevet i de foregiende afsnit betinger siledes en udfordrethed, bide
i forhold til sygdomsbyrden og i forhold til hverdagslivet med multisygdom. Udfordret-
heden er af forskellig karakter og graden af udfordrethed er ligeledes forskellig. Langt de
fleste mennesker i et hverdagsliv med multisygdom er ikke udfordret i hverdagen, saledes
at de har behov for sztlig hjzlp, men for nogle mennesker kategoriseret som multisyge
kan kompleksiteten herved komme til syne ved at vaere athaengig af hjelp fx 1 form af
hjemmehjzlp.

Mennesker kategoriseret som multisyge udgor en stor gruppe af de borgere, der modtager
hjemmehjelp. Multisygdom er estimeret til at vare udbredt hos op til 95 pct. af borgerne
over 65 ar i hjemmeplejen (Formiga et al., 2013; Navickas, Petric, Feigl, & Seychell, 2016;
Violan et al., 2014). I det folgende afsnit vil jeg derfor fokusere pd hjemmepleje og ud-
viklingen her, hvor hjemmehjelp i stigende grad suppleres af rehabiliteringsforlob. Jeg vil
sdledes i det naste afsnit udfolde problemfeltets sidste dimension: Rehabilitering.

Rehabilitering som erstatning for hjemmehjalp

I januar 2015 tradte § 83a om rehabiliteringsforlob i Bekendtgorelse af lov om social
service (Social- og Indenrigsministeriet, 2014) i kraft, med fuld implementering i landets
98 kommuner senest 2017.

Den nye lovgivning er i trdd med hverdagsrehabilitering, der har veret kendt i Danmark
1 de seneste ca. 15 dr, og som blev serlig udbredt efter erfaringerne fra Fredericia Kom-
munes hverdagsrehabiliteringsprogram i 2008 (Kjellberg, Ibsen, & Kjellberg, 2011a,
2011b). Ideen hertil udsprang af erfaringerne fra den svenske kommune Ostersund, der
allerede 1 1999 arbejdede med hemrehabilitering, der har til formal at fa borgeren til at
udvikle, genvinde, bibeholde eller forebygge forringelse af sine funktioner og evner
(Kjellberg, Ibsen, & Kjellberg, 2013; Mansson, 2007). Den sundhedspolitiske strategi i
kommunernes hjemmepleje havde indtil da veret “Langst muligt i eget hjem” med kom-
penserende hjemmehjalp i borgerens eget hjem i forventning om at udskyde borgernes
eventuelle flytning til plejehjem. I trdd med hverdagsrehabiliteringsprogrammet 1 2008
blev parolen herefter “Leaengst muligt i eget liv”’. Dette blev lanceret pa FOA’s Aldretop-
mede 1 2007 (Kjellberg et al., 2011b), hvor ideen var at udskyde borgernes behov for
hjemmehjelp for i stedet at rehabilitere borgerne til at varetage egne behov for personlig
pleje og praktiske opgaver 1 hjemmet. Hverdagsrehabilitering, om end i mange lokale
varianter, blev hastigt udbredt til nasten hele landet. Socialstyrelsens opgorelse fra 2013
viser, at 92 ud af de 98 kommuner havde etableret tilbud om rehabilitering (Kjellberg,
Hauge-Helgestad, Madsen, & Rasmussen, 2013).

Begrebet hverdagsrehabilitering benyttes primert i de skandinaviske lande, hvor rehabi-
litering 1 borgeres hjem er udbredt. Tilsvarende udvikling og sprogbrug ses internationalt.
Her anvendes begreberne “home-care re-ablement” og “reablement” i Storbritannien,
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Australien og New Zealand (Glendinning et al., 2010; Kent, Payne, Steward, & Unell,
2000) og “’restorative care” og “restorative home support” i USA, New Zealand og Au-
stralien (Lewin & Vandermeulen, 2010), hvor Australien, ud over ovennavnte betegnel-
set, yderligere benytter betegnelserne “active service model”, ’restorative home-cate pro-
gramme” og “home independence program” (Forland & Skumsnes, 2016). De mange
begreber dakker over forskellige modeller til og omfang af hverdagsrehabilitering, men
trods forskelligheder har de som ovennavnte formadl, at f borgeren til at udvikle, gen-
vinde, bibeholde eller forebygge forringelse af sine funktioner og evner, og de er rettede
mod at gore borgeren selvstendig i hverdagen (Cochrane et al., 2016).

Der er imidlertid forskel pa malet med hverdagsrehabiliteringen, hvilket skaber spzndin-
ger i rehabiliteringsfeltet bredt set. I en gennemgang af hverdagsrehabilitering internatio-
nalt fremheaver Tuntland Norges model for hverdagsrehabilitering blandt de nordiske
landes modeller, hvor der i den norske model i hojere grad tages udgangspunkt i borge-
rens personlige aktivitetsmal og social deltagelse, der opleves meningsfuldt for borgeren,
mens fokus pé borgerens selvhjulpenhed og uathengighed af hjemmehjzlp er noget min-
dre (Forland & Skumsnes, 2016; Tuntland & Ness, 2014). Indenfor hverdagsrehabilite-
ringsforskningen har milet med hverdagsrehabiliteringen i sarlig grad veeret diskuteret.
Flere studier fremhaver, at hverdagsrehabilitering bor relateres til goremal og aktiviteter,
der har stor symbolsk betydning for borgeren (Bedker, 2019; Clotworthy, 2017; Hjelle,
Tuntland, Forland, & Alvsvag, 2017; Thuesen, 2013; Wilde & Glendinning, 2012), hvor
netop fokus pa det, der opleves meningsfuldt for borgeren er i fokus, mens anden forsk-
ning tillige advarer mod en tendens til at hverdagsrehabilitering begranses til en krops-
og mestringsfokus, hvor perspektivet pd den gode hverdag i sin helhed forsvinder (Vabo,
2018). Det er siledes her sprogligt set og forstielsesmassigt verdien af at bevare hverda-
gen i hverdagsrehabilitering, der er det essentielle. I denne forstaelse af hverdagsrehabili-
tering, indgdr borgerens dagligdags praktiske og personlige goremail som relateret til og
del af borgerens hverdagsliv for derigennem at understotte dette pa en for borgeren me-
ningsfuld made.

I Danmark er hverdagsrehabilitering i kommunernes forstaelse af begrebet og 1 sprog-
brugen forandret over tid, hvor termen rehabilitering nu er dominerende (Lauritzen et
al., 2017). Dette er ligeledes galdende for § 83a i Serviceloven om rehabilitering, hvor der
udelukkende indgar termen rehabilitering. I Sundhedsstyrelsens udgivelse af hindbog om
rehabiliteringsforlob efter indforelsen af § 83a defineres rehabilitering med udgangspunkt
i bide Hvidbogen om rehabiliteringsbegrebet udarbejdet af Marselisborgcentret og Re-
habiliteringsforum Danmark samt WHO’s definition af rehabilitering:
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”Rehabilitering er en malrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en borger, pare-
rende og fagfolk. Formalet er at borgeren, som har eller er i risiko for at fd betydelige
begraensninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, opnir et selvstendigt
og meningsfuldt liv. Rehabilitering baseres pa borgerens hele livssituation og beslutninger
og bestir af en koordineret, sammenhaxngende og vidensbaseret indsats”
(Marselisborgcentret & Rehabiliteringsforum Danmark, 2004, p. 16; Sundhedsstyrelsen,
2016, p. 54)

Og

”En rekke indsatser, der stotter det enkelte menneske, som har eller er i risiko for at fa
nedsat funktionsevne, i at opna og vedligeholde bedst mulig funktionsevne, herunder at
fungere i samspil med det omgivende samfund” (Sundhedsstyrelsen, 2016, p. 54; WHO,
2011)

Begge definitioner tager udgangspunkt i, at det er det enkelte menneskes funktionsevne,
der er i centrum for rehabilitering, og at rehabilitering er indsatser, der forbedrer funkti-
onsevnen. De to definitioner er dog forskellige i deres fastsxttelse af malet for rehabili-
tering. Hvor Hvidbogen fremhaver et selvstendigt og meningsfuldt liv baseret pa bor-
gerens hele livssituation, er det i WHO-definitionen bedst mulig funktionsevne, der fo-
kuseres pa.

De to definitioner kan anskues analogt med Tuntlands gennemgang af hverdagsrehabili-
tering, hvor Hvidbogens definition af rehabilitering med fokus pé et meningsfuldt liv for
borgeren har fxllestrak med den norske model, og hvor WHO-definitionen med fokus
péa den bedst mulige funktionsevne kan tolkes som vegtning af menneskers uafthengig-
hed og selvbestemmelse. Sidstnaevnte har derved i hojere grad fokus pa uafthaengighed af
hjemmehjzlp. Der er sdledes ligheder, men ogsa forskelle mellem de to definitioner.

I feltet om rehabilitering bredt set ser jeg saledes to overordnede positioner: 1) Et forsk-
ningsfelt med fokus pa ¢ffekten af rehabilitering, hvor optimering af funktionseffekt til
selvstendigt at kunne varetage egne plejebehov og praktiske opgaver 1 hjemmet er cen-
tralt. Hertil er endvidere knyttet et sundhedspolitisk felt med fokus pa den skonomiske
effekt af rehabilitering ud fra en samfundsekonomisk betragtning, som er i trdd med
ovennzvnte parole “Langst muligt i eget liv’ og uathengighed af hjemmehjxlp. 2) Et
forskningsfelt med fokus pd oplevelsen af rehabilitering, hvor borgeres oplevelse af rehabi-
litering som meningsfuld er centralt. Hertil er endvidere knyttet fokus pa oplevelsen af
rehabilitering i forhold til et hverdagslivsperspektiv.

Det er denne sidste position, jeg i afthandlingen skriver mig ind i, nar jeg forfolger sporgs-
milet om menneskers hverdagsliv i medet med rehabilitering, velvidende at de to positi-
oner eksisterer samtidig og gensidigt pavirker hinanden. Det, jeg finder forskningsmaes-
sigt interessant, er inspireret af bdde Tuntland og Ness’ (Tuntland & Ness, 2014) og Va-
bos (Vabe, 2018) forbehold overfor begrebet hverdagsrehabilitering, idet milet for

24



rehabiliteringen, som ovenfor beskrevet, kan vaere andet end en rehabilitering til hverda-
gen. Dette rejser sporgsmalet om, hvorvidt hverdagsrehabilitering er rehabilitering til
hverdagen. Dette er et meget centralt sporgsmal for athandlingen, som jeg vil udforske
empirisk, hvor min vidensinteresse er rettet mod borgerperspektivet. Dette medforer, at
jeg 1 athandlingen ikke vil anvende termen hverdagsrehabilitering i min undersogelse af
selvsamme begreb oplevet af mennesker i et hverdagsliv med multisygdom. Jeg har derfor
valgt at benytte termerne rehabilitering, rehabiliteringsforlob eller hjemmerehabilitering,
hvor termen hjemmerehabilitering er valgt ud fra den begrundelse, at borgeres konkrete
mode med rehabilitering foregér 1 borgernes hjem. Herved understreges, at rehabilitering
efter Servicelovens § 83a er afgraenset i kontekst af kommunernes hjemmepleje. Det vil
sige, at rehabilitering alene finder sted i borgeres hjem eller nermilje og siledes ikke pa
hospital eller genoptreningscenter. P4 samme mdde adskiller rehabilitering efter § 83a sig
fra syedomsspecifik genoptraening, som fx hjerterehabilitering, der typisk foregar pa hos-
pitaler i forleengelse af specialafdelinger eller kommunalt i genoptraningscentre. I de en-
gelsksprogede artikler i afhandlingen vil jeg benytte termen home-based rehabilitation,
der er en term, der anvendes internationalt, og hvor afgrensningen fra sygdomsrehabili-
tering bredt set fremgar implicit. Jeg betragter sdledes begreberne rehabilitering, rehabili-
teringsforleb, hjemmerehabilitering og home-based rehabilitation som synonymer, og an-
vender begreberne 1 athandlingen, hvor jeg veksler mellem disse som udtryk for sproglig
variation.

Overgangen fra en kompenserende til rehabiliterende tilgang til hjxlp og stette til borgere
i hjemmeplejen har haft vaesentlig betydning for borgere med hjzlpebehov, ikke mindst
i lande, hvor sundhedsydelser og hjemmepleje indgir som del af landets velferdsmodel.
I de skandinaviske velferdsstater med en socialdemokratisk velfzerdsmodel (Esping-
Andersen, 1990), hvor det statslige og kommunale ansvar for bla. pleje og omsorg for
syge borgere er omfattende, har overgangen fra kommunal hjemmehjzlp som traditionel
omsorg og pleje til kommunal rehabilitering betydet et paradigmeskifte 1 kommunernes
rehabiliteringspolicy pa hjemmehjzlpsomradet (Kjellberg, Ibsen & Kjellberg, 2013). For
de sundhedsprofessionelle har skiftet betydet en forandret rolle i hjemmeplejen, hvor de
nu i hejere grad agerer trenere frem for at vaere omsorgsgivere (Meldgaard Hansen &
Kamp, 2018). For borgerne har skiftet ogsa haft betydning. For det forste ligger der i
selve begrebet rehabilitering en forventning om at genvinde habiliteten, at vende tilbage
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til et tidligere udgangspunkt. Filosofisk set kan det med Heraklits flodbillede! diskuteres,
om denne tilbagevenden til tidligere tiders habilitet overhovedet er mulig. Flere studier
papeger, at netop det at skulle rehabiliteres til at genlere faerdigheder, sarligt i situationer,
hvor borgerens situation ikke er blevet forbedret, opleves som meningslost af borgeren
(E. B. Hansen, Kjellberg, & Eskelinen, 2013; Rostgaard & Graff, 2016). For det andet
har borgerne skullet indfri skiftet i diskursen om ’active ageing’, der fra at omhandle ldre
borgeres rettigheder 1 WHO’s oprindelige udlegning af begrebet (WHO, 2002) er zndret
til at vaere en pligt (Mendes, 2013), og hvor hverdagslivets fornojelser, som fx at lege eller
lzese skonlitteratur, glider 1 baggrunden i forhold til produktive’ aktiviteter som fx fysisk
treening (F. F. Jacobsen, 2017). I disse studier fremhaves paradigmeskiftet som udfor-
drende for borgerne.

I andre studier har borgere adspurgt om deres oplevelser af og erfaringer med rehabilite-
ring udtrykt tilfredshed (E. B. Hansen, 2015; Wilde & Glendinning, 2012). I det danske
studie af Hansen giver borgerne udtryk for tilfredshed med den opniede uathengighed
af hjxlp ved selv at kunne klare dagligdags goremail og ikke at skulle afvente hjxlperens
ankomst 1 hjemmet. I studiet udtrykker borgerne dog stadig en undren over, at de sund-
hedsprofessionelle ikke udferer opgaverne for dem. I det engelske studie af Wilde og
Glendinning er borgernes oplevelser af rehabilitering positiv, men hvor de dog ogsa ud-
trykker onske om storre fokus i rehabiliteringen pa sociale samt udenders aktiviteter.

I Danmark har de forste tidlige erfaringer med rehabilitering 1 hjemmeplejen fra Frederi-
ciaprojektet ”Leaengst muligt i eget liv” vist en okonomisk besparelse for kommunen. I en
KORAZ2-evalueringsrapport udarbejdet for Sundhedsstyrelsen fremgir det, at kommunen
12010 sparede 13 pct. pa udgiften til hjemmehjalp, opgjort i en for-og-efter undersogelse
(Lauritzen et al., 2017). Der er ingen tvivl om, at netop udsigten til en potentiel besparelse
og foregribelse af de forventede hastigt stigende udgifter i hjemmeplejen som folge af
den demografiske udvikling har varet et afgerende incitament til enske om og imple-
mentering af rehabilitering i kommunerne. Kommunerne er okonomisk pressede, hvor
ogsi den tiltagende opgaveglidning fra hospitalerne til kommunerne har betydet et yder-
ligere okonomisk pres (Kommunernes Landsforening, 2016). Dette skal endvidere ses pa
baggrund af, at kommunal hjemmehjzlp, der er gratis i Danmark, som den eneste af de
skandinaviske velfzerdsstater, er finansieret gennem skattesystemet (Minestry of Health,
2017; Social- og Indenrigsministeriet, 2014). I den politiske diskurs om rehabilitering ses

! Heraklits flodbillede "7 ikke to gange kan stige ned i den samme flod; for bade vi har andret os, og floden
har andret sig” (Friis Johansen, 1991, p. 51). Heraklit (ca. 500 f.Kr.) rejser herved allerede i antik-
ken en generel diskussion af identitetsproblemet, om hvorvidt en storrelse i tid og rum kan siges
at veere ’den samme’ og bevare sin identitet trods det at den forandres.

2 KORA ”Det Nationale Institut for Kommunernes og Regioners Analyse og Forskning” er si-
den juli 2017 fusioneret med SFI ”Det Nationale Forskningscenter for Velferd” til VIVE “Det
Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velfaerd”.
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denne derfor ogsa omtalt som et win-win-forhold mellem den enkelte borger og kom-
munen (Kjellberg et al., 2011a; Trappes-Lomax & Hawton, 2012), hvortil andre ud fra
en poststrukturalistisk position har skabt en destabiliserende kritik af det formodede
unikke positive win-win-forhold i rehabilitering (A. M. Hansen, 2015).

Med den nye lovandring § 83a om rehabiliteringsforlob i Serviceloven (Social- og
Indenrigsministeriet, 2014) (bilag 1) sxttes der nationalt ind pa rehabiliteringsomradet i
hjemmeplejen. Efter indforelsen af § 83a skal landets kommuner tilbyde et tidsafgrenset
rehabiliteringsforleb til borgere med nedsat funktionsevne eller sztlige sociale problemer,
hvis forlebet vurderes at kunne forbedre borgernes funktionsevne og derved nedszatte
behovet for hjemmehjzlp. Borgere, der har modtaget hjemmehjalp i lengere tid, midler-
tidigt eller ansoger om dette, skal siledes principielt gennemgi et rehabiliteringsforlob pa
anbefalet 8-12 uger (Sundheds- og @ldreministeriet, 2015), for behovet for hjemmehjzlp
vurderes. Efter endt rehabiliteringsforleb opherer hjemmehjazlpen, hvis borgeren har
modtaget dette tidligere. Hvis det i borgerens konkrete mode med rehabiliteringsforlob i
form af et mode med en kommunal visitator vurderes, at borgeren ikke kan rehabiliteres,
kan hjemmehjalpen fortsette eventuelt 1 reduceret omfang (Social- og
Indenrigsministeriet, 2014; Sundheds- og xldreministeriet, 2015). Det vil sige, borgere
der har modtaget hjemmehjalp i lengere tid, midlertidigt eller anseger om dette, er for-
inden det konkrete mode med den kommunale visitator i uvished om, hvorvidt de i mo-
det tilbydes rehabiliteringsforlob som erstatning for hjemmehjzlp, og om dette indeba-
rer, for borgere, der allerede modtager hjemmehjxlp, at hjemmehjalpen efterfolgende
reduceres cller helt ophorer.

Lovgivningen giver mulighed for, at det ikke alene er ’nye’ borgere, der ny-anseger om
hjemmehjzlp, men at tilbuddet om rehabiliteringsforlob omfatter alle borgere, i fald de
opfylder kravene til § 83a. Herved ma forventes, at borgere, der modtager hjemmehjzlp
af mere varig karakter, ogsa i fremtiden skal tilbydes rehabiliteringsforleb, hvis borgerens
funktionsevne vurderes at kunne forbedres, og dermed nedsatte behovet for hjemme-
hjalp.

I et konkret mode mellem borgeren og en kommunal visitator fra myndighedsomradet,
der oftest har en faglig baggrund som ergoterapeut, fysioterapeut eller sygeplejerske, vur-
deres borgerens behov for hjzlp og rehabiliteringspotentiale. I dette mode kan ogsé so-
cial- og sundhedsassistenter og social- og sundhedshjxlpere inddrages, som i dagligdagen
i forvejen er hjemmehjalpere hos borgeren eller vil komme til at varetage rehabiliterings-
indsatsen hos borgeren (Rambell, 2017). I § 83a legges vagt pé, at vurderingen er indi-
viduel og konkret, ligesom et rehabiliteringsforleb skal tage udgangspunkt i borgerens
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individuelle ressourcer og behov med justerbare mal, der skal fastszttes i samarbejde med
borgeren. Loven udtrykker overordnet set ovennavnte paradigmeskifte, hvor der foku-
seres pa borgerens rehabiliteringsmuligheder. Dette er for s vidt blot en videreforelse af
den udvikling, rehabiliteringsprojektet i Fredericia 1 2008 satte i gang. Men den nye lov-
andringer tillige banebrydende og betydningsfuld péd fire omrider, hvor igennem den
udgor betingelsesrammen for menneskers mode med rehabiliteringsforlab.

For det forste indebzrer loven, at borgere, der opfylder betingelserne for tilbud om re-
habiliteringsforleb, har et rezskrav pa dette, og at rehabiliteringsforleb, ligesom hjemme-
hjxlp er gratis for den enkelte borger. Dvs. en kommune kan ikke undsla sig at tilbyde et
rehabiliteringsforleb til borgere, der udgoer en sarlig gruppe, fx zldre borgere. Dette vil,
med den nye lov, kunne afvises som aldersdiskriminerende tilsidesattelse af borgeres ret-
tigheder. Retskravet kan sdledes betragtes i trdd med WHO’s ovennzvnte oprindelige
"active ageing’-diskurs som udtryk for @ldre borgeres rettigheder. Retskravet ses ogsa i
anbefalingerne 1 hjemmehjzlpskommissionens? rapport fra 2013 (Borner et al., 2013).
For det andet er lovgivningen med til at sikre et nationalt ensartet rehabiliteringstilbud.
Indtil da havde tilbuddene varet af meget forskellig karakter, hvorfor der i kommunerne
blev efterspurgt en ensretning (Kebenhavn, 2012). Ogsia Hjemmehjalpskommissionen
anbefalede en ensretning (Borner et al., 2013). I kelvandet pa lovgivningen udarbejdede
Sundhedsstyrelsen tillige “Handbog i Rehabiliteringsforlob pa aldreomridet”
(Sundhedsstyrelsen, 2016), der 1 standardiserede anbefalinger beskriver en femfaset mo-
del for rehabiliteringsforlob med blandt andet anbefalinger for tidsramme for forlobene
(bilag 2).

For det tredje betoner lovgivningen, at malene for borgerens rehabiliteringsforlob er ju-
sterbare mal, der fastsattes i samarbejde med borgeren, hvorved borgeren i hojere grad
end tidligere znddrages 1 méalsatningerne for forlobet. Ogsa pa dette omride lever lovgiv-
ningen op til Hjemmehjzlpskommissionens anbefalinger (Borner et al., 2013).

For det fjerde fremgir det af lovgivningen, at kommunen er forpligtet til at tilbyde et
rehabiliteringsforlob “hvis rehabiliteringsforlobet vurderes at kunne forbedre personens
funktionsevne og dermed nedsztte behovet for hjelp” (Social- og Indenrigsministeriet,
2014, p. § 83a). Det vil sige, at tilbuddet om rehabiliteringsforlob eksplicit er rettet mod at
reducere de hjemmehjalpsydelser, borgeren modtager eller ansoger om.

Det nye ved indforelsen af § 83a, der skaber betingelsesrammen for menneskers mode
med rehabiliteringsforlob, kan sammenfattes siledes. P4 den ene side har borgere, der

3 Hjemmehjzlpskommissionen blev nedsat af et enigt folketing i 2012 som optakt til lovarbejdet
omkring § 83a. Kommissionen havde til formal at beskrive udfordringerne pa hjemmehjzlpsom-
ridet samt komme med forslag til, hvordan ressourcerne kunne anvendes bedst muligt pa omra-

det.
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lever op til kriterierne for rehabiliteringsfotlob, krav pé et forleb, der er af national ens-
artet kvalitet. P4 den anden side er rehabiliteringsforlob nu beskrevet i Serviceloven som
erstatning for hjemmehjalpsydelser. Herved er rehabiliteringsforlob ikke som tidligere et
frit tilbud som supplement til hjemmehjzlp, men et malrettet middel til erstatning eller
reduktion af hjemmehjzlpsydelser. Ligeledes indebarer indforelsen af § 83a, at ogsa bor-
gere, der allerede modtager hjemmehjelp, skal revurderes i forhold til rehabiliteringsfor-
lob. De samlede fire omrider er skelszttende ikke alene i dansk sammenhang. Ogsi in-
ternationalt er § 83a nyskabende. Sztlig er det fjerde omride, med et ekspliciteret forhold
mellem rehabilitering og hjemmehjzlpsydelser, hvor rehabilitering er entydigt middel til
reduktion af hjemmehjalpsydelser, udtryk for en ny konstruktion af rehabilitering, der
ligeledes er nyt i international kontekst.

Med indforelsen af § 83a, hvor rehabiliteringsforleb i hojere grad tilbydes borgere, der
allerede modtager hjemmehjzlp eller ansoger om dette, rejser sporgsmailet sig om, hvor-
vidt rehabilitering er losningen for alle. I en ny ph.d.-athandling undersoger Malene Bod-
ker dette med henblik pa xldre borgere. Badker finder to modsatrettede typer af logik
for de sundhedsprofessionelles praksis 1 zldreplejen: logic of reablement’ med udgangs-
punkt i rehabiliteringspotentialisering og "logic of retirement’, med fokus pd borgeres on-
sker og behov om tilbagetrakning eller pa at bruge deres sparsomme krefter pa forne-
jelser. Bodkers pointe er, at dikotomien ikke er holdbar, idet selve begrebet potentialise-
ring i rehabiliteringssammenhang defineres for snevert som mestring af krop og ikke
inkluderer potentiale for tilbagetrakning og afslapning. Herved opstir det paradoks, at
op mod 80 procent af de @ldre borgere i xldreplejen fremstar som uden potentiale. Bod-
ker argumenterer herefter, meget relevant, for at rehabilitering er medskabende med eti-
ske implikationer for, hvordan det ’det gode wldre liv’ defineres i det 21. drhundrede
(Bodker, 2019). Bodkers forskning er med udgangspunktizldre. Dette betyder, at hendes
inddragelse af ’logic of retirement’ er relateret til tilbagetraekningsteorien (Cumming &
Henry, 1961) kendt fra det gerontologiske forskningsfelt, ligesom hendes fund af etiske
implikationer af § 83a rehabilitering er indenfor gerontologien, med diskussion af ’det
gode zldre liv’.

I athandlingen onsker jeg, til forskel fra Bodkers gerontologiske fokus, at undersoge men-
neskers hverdagsliv, hvor malgruppen er mennesker med sygdomsbyrde kategoriseret
som multisygdom, i medet med rehabiliteringsforlob. Sporgsmilet er her ligeledes, om
rehabilitering er losningen for alle. Eller snarere: Hvordan oplever, handterer og former
mennesker i et hverdagsliv med multisygdom medet med rehabiliteringsforlob, nar § 83a
udgor betingelsesrammen herfor? Ligeledes er ovennavnte diskussion indenfor hver-
dagsrehabiliteringsforskningen om madlet for rehabiliteringen og det meget centrale
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sporgsmal om hvorvidt eller hvorledes menneskers hverdagsliv indgar i rehabiliteringen,
samt betydningen af inddragelse her szrdeles vedkommende.

Dette sidste kan anskues som sporgsmalet om de sundhedsprofessionelles mode med
borgere, der pa forskningsfeltet om inddragelse i sundhedsvasnet implicerer mangfoldige
forstaelser og tilgange eksempelvis (med)inddragelse, involvering, deltagelse, empower-
ment, faelles beslutningstagning, patientcentrering etc., der alle deler rationale om, at ind-
dragelse af borgere er et gode (Huniche & Kiristensen, 2018). Heroverfor stiller nogle
forskere (P. T. Andersen, 2018; Holen, 2011; Timm, 2016) sig pa forskellig vis kritisk til,
hvorvidt inddragelse alene kan anskues som et gode. Det kan endvidere hevdes, at bor-
gerinddragelse implicerer et rationale og en styringsform, hvor udgangspunktet er, at de
sundhedsprofessionelle i trdd med § 83a i Serviceloven inviterer borgere ind i en rehabili-
teringspraksis pd praemis af de sundhedsprofessionelles forstdelser af sivel rehabilite-
ringspraksis som brugerinddragelse. Borgerne kan da mere eller mindre involverede indga
heri, men stadig fremstir de som den ’passive’ part underlagt en ’aktiv’ part, hvor de
sundhedsprofessionelle som den “aktive’ part besidder muligheden af at foretage invitati-
onen. Denne ’passive’ rolle er forsegt i forskningsprogrammet “Patientinvolvering” 1 sy-
gehusregi ved Aarhus Universitetshospital @ndret til en rolle, hvor patienter er aktivt in-
volverende modsat passivt inddraget, hvilket understreges i begrebet patientinvolvering
(Lomborg, Bregnballe, Rodkjaer, Handberg, & Agéird, 2015), men stadig synes den struk-
turelt betingede rollefordeling ogsa her at vere uforandret, idet patienterne fortsat inviteres
til samarbejde med de sundhedsprofessionelle. Det danske ViBIS# differentierer bruger-
inddragelse 1 sundhedsvasnet pé tre niveauer; Brugerinddragelse, hvor brugere af sund-
hedsvasnet gives indflydelse pa udviklingen af sdvel sundhedsvaesnet som eget forlob og
behandling. Organisatorisk inddragelse, hvor brugere gives indflydelse pa udviklingen af
sundhedsvasnet gennem anvendelse af viden om brugerperspektivet og brugerrepraesen-
tanter, og endelig Individuel inddragelse, hvor brugere gives indflydelse pa eget forlob ud
fra individuelle behov, praferencer og viden (ViBIS, 2019). Den organisatoriske inddra-
gelse er af sundhedspolitisk karakter, mens de to andre niveauer af inddragelse er malret-
tet de sundhedsprofessionelle, siledes at de kan inddrage patienter/botgere/parorende i
den enkelte patient/borgers behandlingsfotlob.

Sporgsmalet om inddragelse kan endvidere anskues som patienter/brugere/borgeres op-
levelse af at blive inddraget/involveret af de sundhedsprofessionelle, men det er ligeledes
stadig znvitationen, der saledes er i fokus. Spergsmilet om inddragelse kan ogsd vendes 180
grader til spergsmalet om inddragelse af rehabiliteringsforleb i et hverdagslivsperspektiv,

* Videnscenter for Brugerinddragelse i Sundhedsvasenet. ViBIS er etableret af paraplyorganisati-
onen Danske Patienter i 2011 med stotte fra TrygFonden. Centrets formadl er at indsamle og for-
midle den nyeste viden pd brugerinddragelsesomradet samt radgiver og kompetenceudvikler
sundhedsprofessionelle. https://danskepatienter.dk/vibis/om-vibis
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forstdet som menneskers forventninger til medet med rehabiliteringsforlob og detes ind-
dragelse af rehabiliteringsforlob i et hverdagsliv. Det er dette sidstnevnte inddragelses-
perspektiv jeg vil forfelge 1 athandlingen og precisere i problemstillingen og forsknings-
sporgsmalene nedenfor.

Problemstilling og forskningssporgsmal

De tre beskrevne dimensioner; hverdagsliv, multisygdom og rehabilitering indrammer
problemfeltet. Menneskers hverdagsliv i et hverdagsliv med sygdomsbyrde kategoriseret
som multisygdom er udfordrende og kompleks, bade i forhold til sygdomsbyrden og i
forhold til at navigere og hindtere et forandret hverdagsliv. I denne bade fysiske, medi-
cinske og sociale kompleksitet indgar menneskers behov for de sundhedsprofessionelles
hjxlp til at kunne overkomme udfordringer i dagligdagens praktiske eller personlige go-
remdl 1 hverdagslivet. Med indforelse af § 83a i Serviceloven stilles borgere, der ansoger
om eller har modtaget hjemmehjzlp midlertidigt eller gennem lengere tid, overfor reha-
biliteringsforleb, der udtrykker ekspliciteret policy om at reducere eller helt ophave bot-
geres behov for hjemmehjzlp. Det, jeg pa baggrund heraf vil undersoge, er menneskers
hverdagsliv med multisygdom, og de udfordringer, hindteringer og oplevet menings-
tuldhed, dette afstedkommer, og deres mode med rehabilitering. Hvordan opleves et
hverdagsliv med multisygdom af det enkelte menneske? Hvordan influeres praktiske go-
remdl 1 dagligdagen og 1 hverdagslivet? Hvordan opleves sygdomsudfordringer forskelligt
af forskellige mennesker? Og hvordan handteres, former og formes menneskers hver-
dagsliv med multisygdom sig i modet med rehabilitering, som rehabilitering er beskrevet
1 Serviceloven § 83a? Her rejser jeg sporgsmalet om, hvorvidt rehabilitering i et borger-
perspektiv meningsfuldt lader sig inddrage af borgere i et hverdagsliv med multisygdom.
Det er dette uafdakkede i hverdagslivsforskningsfeltet jeg vil forfolge i athandlingen,
hvilket forer frem til athandlingens overordnede forskningssporgsmal:

Hvordan udfolder menneskers hverdagsliv med multisygdom sig i udfordringer
og handteringer i modet med hjemmerehabilitering, og er det muligt at inddrage
hjemmerehabilitering subjektivt meningsfuldti et hverdagsliv med multisygdom?

I det overordnede forskningsspergsmal fokuserer jeg pa menneskers subjektivt oplevede
hverdagsliv med multisygdom i medet med hjemmerehabilitering. Hverdagslivet med
multisygdom har betydning for, hvorledes modet udfoldes i tid og rum; fra menneskers
forventninger til medet til deres oplevelser og hindteringer af hjemmerehabilitering i et
hverdagsliv med multisygdom. Samtidig indgar § 83a i Serviceloven om rehabilitering
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som erstatning for hjemmehjalp og udger en betingelsesramme for medet. Dette er sty-
rende for athandlingens folgende tre forskningsspergsmil, der samlet belyser det over-
ordnede forskningsspergsmal:

- Hyvilke forventninger har mennesker i et hverdagsliv med multisygdom til modet
med hjemmerehabilitering, og hvordan er de medvirkende til at forme modet?

- Hvordan udfolder menneskers hverdagsliv med multisygdom sig, og hvordan
indgér dette i modet med hjemmerehabilitering?

- Hvordan oplever og hindterer mennesker hjemmerehabilitering, og er det mu-
ligt at inddrage rehabilitering meningsfuldt i et hverdagsliv med multisygdom?

De tre forskningssporgsmail er tvergiende undersporgsmal til det overordnede forsk-
ningssporgsmal og gir saledes pa tvaers af hele athandlingen. Det forste forskningssporgs-
mal er sarligt behandlet i artikel 1 om forventninger, der fokuserer pd menneskers for-
skellige forventninger til det konkrete forestiende mode med visitator, og hvorledes men-
neskers hverdagsliv med multisygdom og uvisheden om, hvorvidt de i medet tilbydes
rehabiliteringsforlob som erstatning for hjemmehjalp pé forskellige mader former mo-
det. Det andet forskningssporgsmail er serligt behandlet i analysekapitlet om hverdags-
livsportratter samt i artikel 2, der omhandler menneskers hverdagsliv med multisygdom
i det konkrete mode med visitator. Det sidste forskningsspergsmdl er setligt behandlet i
artikel 3 om inddragelse, hvor spergsmalet om hvorvidt det er muligt for mennesker 1 et
hverdagsliv med multisygdom at inddrage hjemmerehabilitering meningsfuldt, belyses
konkret gennem menneskers meget forskellige hindteringer af konkrete rehabiliterings-
forleb.

Man kunne ogsé i dette ph.d.-projekt have valgt at fokusere pa brugerinddragelsessiden i
trdd med ovenfor beskrevne brede forskningsfelt om brugerinddragelse i sundhedsvaes-
net, men det er ikke det teoretiske perspektiv, jeg antager i afthandlingen. Dette vil jeg
redegore for i de nastfolgende kapitler omhandlende det videnskabsteoretiske afszt og
den valgte teori, hvorved det fremgir, at jeg har antaget et hverdagslivsperspektiv, her-
under en vidensinteresse for, hvorledes mennesker meningsfuldt inddrager rehabilite-
ringsforleb i et hverdagsliv med multisygdom. Valget af et hverdagslivsperspektiv betyder
siledes, at det overordnede forskningsspergsmal og de tre forskningsspergsmal er teore-
tisk genereret.
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Hvad kalder jeg ’det’ og hvordan reprasenterer jeg ’dem’?

Jeg har ovenfor beskrevet, at jeg foretrakker at benytte termerne hjemmerehabilitering,
rehabilitering og rehabiliteringsforlob om *det’, der i forsknings- og praksisfeltet ofte be-
nzvnes hverdagsrehabilitering. Jeg har endvidere begrundet mit valg af termer ud fra, at
jeg ikke onsker at fastlise mig pa én forstielse, hvor hverdagsrehabilitering er rehabilite-
ring til hverdagen. Det er netop det athandlingen stiller sporgsmal til: Hvorvidt hverdags-
rehabilitering er rehabilitering til hverdagen, og om det er muligt at inddrage rehabilitering
meningsfuldt i et hverdagsliv med multisygdom.

Jeg antager endvidere i afhandlingen en forstielse af modet med hjemmerehabilitering
som udstrakt tidsmeassigt, fra borgerne har kontakt med hjemmeplejen vedrorende hjem-
mehjazlp og her for forste gang praesenteres for rehabilitering til borgernes konkrete mode
med visitator, og til det efterfolgende eventuelle konkrete rehabiliteringsforleb er afslut-
tet. I athandlingen betragter jeg saledes alle informanterne, som allerede at vare der, midt
i modet med hjemmerehabilitering. Dette galder ogsé tidligt i det konkrete mode med
rehabilitering, hvor informanterne fx endnu kun har ansegt om hjemmehjalp og modta-
get et brev fra kommunens hjemmepleje, hvori rehabilitering prasenteres, og hvor infor-
manterne afventer det konkrete mode med visitator.

Jeg har ligeledes forholdt mig til, hvordan jeg skal reprasentere ’dem’ athandlingen har
som omdrejningspunkt. Jeg har i problemfeltet vekslende kaldt ’dem’, athandlingens in-
formanter, for mennesker og borgere og i metodekapitlet benytter jeg endvidere termen
informanter, mens jeg i athandlingens titel, det overordnede forskningsspergsmal og de
tre forskningssporgsmal herunder konsekvent har valgt at kalde ’dem’ for mennesker. Jeg
har valgt at benytte disse termer, da de ligger txttest pa det borger- og hverdagslivsper-
spektiv, jeg tager afsxt 1. Der fokuseres pa menneskers hverdagsliv med multisygdom i
modet med rehabilitering, sdledes som rehabilitering som social virkelighed opleves, et-
fares og formes af mennesker. Det vil sige, jeg betragter termerne menneske og borger
som refererende til en subjektforstdelse, hvor subjektet eksisterer 1 sin egen ret, kan pa-
virke og pavirkes af den sociale virkeliched. Sporgsmalet om, hvordan jeg reprasenterer
’dem’, er indenfor kritisk etnografi diskuteret som sporgsmalet om, hvordan de menne-
sker, der indgdr som informanter i etnografiske studier, reprasenteres. I afthandlingen
representerer jeg ’dem’ som mennesker og borgere, der er i deres egen ret som subjekter,
hvorved jeg i athandlingen gennem performativ writing” (Madison, 2012) siledes er
medskabende af, hvordan athandlingens informanter repraesenteres, fir deres egen
stemme, og bliver vedkommende for leeseren i kraft heraf.

Jeg er dog opmarksom pa, at termen borger bide orienterer sig mod det, at vare indbyg-
ger i en kommune/stat/samfund og det at have borgerrettigheder, og at termen er tet pa
det merkantile begreb om borgeren som bruger (forbruger) af sundhedsydelser som fx
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rehabiliteringsforlob. Endvidere findes det sundhedsfaglige begreb om borgeren i primaer
sektor som pendant til patientbegrebet i sekundar sektor.

Jeg skelner i afthandlingen mellem termerne borger og bruger, hvor jeg betragter sidst-
nevnte som udtryk for en reduktion af subjektet til at veere forbruger af sundhedsydelser.
Jeg vil atholde mig fra at benytte termen bruger af denne subjektreducerende arsag, mens
jeg benytter termen borger i kontekster, hvor det er mennesker, der har en relation til
hjemmerehabilitering, i form af at ansege om eller allerede modtage hjemmehjzlp. Jeg
betragter her termen borger som knyttende an til termerne menneske og subjekt. Jeg vil
1 athandlingens artikel 3 gd mere 1 dybden med denne skelnen.

Endelig har jeg i nervarende kapitel diskuteret multisygdom som begreb, social kon-
struktion og fenomen, og betragter 'mennesker med multisygdom’ som udtryk for en
kategorisering, hvorfor jeg 1 athandlingen ofte beskriver dette som ’mennesker kategori-
seret som multisyge’. I athandlingen knyttes multisygdom til hverdagsliv, hvor hverdags-
livet former og formes af multisygdom. Jeg har siledes, som anfort i athandlings titel og
forskningsspergsmil, formuleret dette som “menneskers hverdagsliv med multisygdom”.
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Kapitel 2 Videnskabsteori

I dette kapitel vil det videnskabsteoretiske afszt for athandlingen blive rammesat. Jeg vil
med udgangspunkt i athandlingens centrale problemstilling om menneskers hverdagsliv
med multisygdom i medet med rehabiliteringsforlob indledningsvist beskrive og disku-
tere det mikro- og makrosociologiske forhold i kontekst heraf. Herefter vil jeg 1 det fol-
gende afsnit bringe min forstdelse af det definerede forhold mellem det mikro- og ma-
krosociologiske i spil videre i mit videnskabsteoretiske afsat for athandlingen.

Afhandlingen favner primart menneskers oplevelser af rehabiliteringsforlob i et hver-
dagsliv med multisygdom i et “nedefra’-perspektiv. Nar ny policy pa rehabiliteringsomra-
det, som § 83a i Serviceloven, implementeres i landets kommuner, er det i athandlingen
saledes ikke et makrosociologisk *oppefra’-perspektiv, det vagtes, men snarere policyfor-
andringer undersogt ‘nedefra’ i et mikrosociologisk hverdagslivsperspektiv, der har den
forskningsmassige interesse. Athandlingen laegger sig siledes ind i den sociologiske hver-
dagslivsforskningstradition, hvor policy forandringer indenfor velferdssektorerne under-
soges ’'nedefra’ og ’indefra’ fremfor ’oppefra’ og ’udefra’ (Eliasson-Lappalainen &
Szebehely, 2008). Herved adskilles det mikrosociologiske ikke fra det makrosociologiske,
men de to perspektiver skal forstds som sammenflettede. Dvs. menneskers oplevelser af
rehabiliteringsforleb i et hverdagsliv med multisygdom i et mikrosociologisk hverdags-
livsperspektiv skal, og kan, ikke ses adskilt fra de makrosociologiske strukturer, der udgor
betingelsesrammen for den sociale konstruktion af forestillingen om rehabiliteringsfor-
lob, til losning af velferdsstatens udfordringer med stadig flere mennesker kategoriseret
som multisyge og med behov for hjemmehjzlp.

Traditionen med at betragte det mikrosociologiske og det makrosociologiske niveau som
sammenflettede treekker trade tilbage til den amerikanske sociolog C. Wright Mills ho-
vedvark fra 1959 "The sociological imagination” (Mills, 1967). Mills grundtanke e, at so-
ciologiens genstandsfelt ’samfundet’ ikke er at betragte som en opdeling i henholdsvis
individer og strukturer, de er sammenspundne. Mills soger at belyse denne sammen-
spundne vekselvirkning mellem individers livsbiografier og strukturernes historiske for-
andringer for at kunne forsta og forklare sociale og individuelle problemer ud fra tesen:
”Neither the life of an individual nor the history of a society can be understood without
understanding both” (Mills, 1967, p. 3).
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Mills er optaget af koblingen mellem den ’lille historie’ om menneskers oplevelser og
hindteringer af deres livsbetingelser i hverdagen og den ’store historie’ omfattende sam-
fundets politiske, okonomiske og kulturelle forhold (J. Andersen & Hovgaard, 2007;
Mills, 1967). I denne kobling fokuserer Mills pa at opni forstdelse af, hvordan @ndringer
i de samfundsmaessige rammebetingelser pavirker mennesker i deres levede hverdagsliv.
Mills treekker her pa klassiske sociologer som Marx, Weber og Durkheim, med ambition
om, at samfundet kan pavirkes i en humanistisk, demokratisk og socialt baredygtig ret-
ning ved at kvalificere savel den demokratiske offentlighed som menneskets reflekte-
rende handlen (J. Andersen & Hovgaard, 2007, pp. 118—120). Hos Mills er denne kobling
ikke deterministisk, forstdet saidan at de samfundsmassige okonomiske og politiske struk-
turer fuldt ud determinerer menneskets handlerum, men derimod dialektisk i en historisk
sensitiv forstdelse. Hermed menes, at skent den ’store historie’ setter nogle rammebetin-
gelser for den ’lille historie’, sd er udviklingen ikke pé forhand givet, og den er endvidere
mulig at @ndre, idet der er et dialektisk forhold mellem de to ’historier’. Mills introducerer
herunder begrebet den ’sociologiske fantasi’, der udger det mulige bindeled mellem det
mikro- og det makrosociologiske. Med dette begreb forholder Mills sig kritisk og provo-
kerende til samtidens sociologer, som han anklagede for at representerer en alt for teo-
retisk, abstrakt og fantasiforladt made at bedrive videnskab pa.

En teoretisk udredning af Mills ’sociologiske fantasi’ i forholdet mellem det makro- og
det mikrosociologiske, og hvorledes det makrosociologiske som forgrund influerer pa det
mirosociologiske er imidlertid ikke mit @rinde i athandlingen. Man kan dog sige, at for-
holdet mellem forgrund og baggrund stiller sig modsat i athandlingen, hvor menneskers
hverdagsliv med multisygdom er i forgrunden af den forskningsmassige interesse og em-
piriske udforskning, mens de makrosociologiske samfundsstrukturer udger baggrunden.
Mills’ ’sociologiske fantasi’ og dialektiske forstielse af forholdet mellem det makro- og
det mikrosociologiske er relevant for athandlingens videnskabsteoretiske afsxt. For i
kraft af, at der indgir et 'nedefra’-mikrosociologisk perspektiv pa menneskers oplevelser
af rehabiliteringsforleb i et hverdagsliv med multisygdom, skal og kan dette ikke forstis
adskilt fra de makrosociologiske strukturer, der udger betingelsesrammen for den sociale
konstruktion af rehabiliteringsforleb. Denne forstaelse af et dialektisk forhold mellem
det mikro- og makrosociologiske bringer jeg siledes videre i mit videnskabsteoretiske
afsat for athandlingen, der herved udgoer et sarligt vidensbidrag.

Et fenomenologisk sociologisk og konstruktivistisk af-
st

Videnskabsteoretisk placerer athandlingen sig indenfor en faenomenologisk sociologisk
forstdelsesramme samt i forlengelse heraf desuden en konstruktivistisk tilgang. I over-
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ensstemmelse med Mills ’sociologiske fantasi’ er mit videnskabsteoretiske afsxt en af-
spejling heraf, hvor jeg ’oploser’ skellet mellem det mikro- og makrosociologiske. De to
videnskabsteoretiske positioner fanomenologi og socialvidenskab, med traditionelt for-
skellig epistemologi som henholdsvis subjektets konstitution og social konstruktion af
feenomener 1 verden er i min videnskabsteoretiske tilgang i athandlingen med inddragelse
af fanomenologisk sociologi og konstruktivisme ikke inkommensurable. Jeg anskuer
dem som videnskabsteoretiske perspektiver i forlengelse af hinanden, som jeg antager
og inddrager refleksivt, inspireret af Mats Alvesson og Kaj Skéldbergs "Reflexive Metho-
dology’ (Alvesson & Skoldberg, 2009) og som et bade/og i et dialektisk samspil inspireret
af Mills. En uddybning af den refleksive metodologiske tilgang vil indga i athandlingens
afsnit om analysestrategi, mens det videnskabsteoretiske afszt med den videnskabsteore-
tiske tilgange vil blive uddybet nedenfor. Vegtningen er her lagt pa henholdsvis Alfred
Schutz’ fanomenologiske sociologi af mikrosociologisk karakter og Peter L. Berger og
Thomas Luckmanns videnssociologiske konstruktivisme, der bidrager til indsigt 1 makro-
sociologiske forhold.

Schutz’ fenomenologiske sociologi

Den forskningsmessige interesse er, som beskrevet ovenfor, indenfor en sociologisk
hverdagslivsforskningstradition med sarlig interesse for menneskers hverdagsliv i medet
med rehabiliteringsforlob. For at indfange et mikrosociologisk 'nedefra’-perspektiv traek-
ker jeg videnskabsteoretisk pa en faenomenologisk sociologisk tilgang til forstdelse af
hverdagslivets sociologi, hvor menneskets livsverden og oplevelser er centrale. Ansporet
af problemstillingen, kan tilgangen relevant bidrage til forstdelse af menneskers forvent-
ninger til og hindteringer af rehabiliteringsforlob i et hverdagsliv med multisygdom.

Min vidensinteresse er menneskers hverdagsliv med multisygdom og oplevede forventninger
til velferdsstatens tilbud om hjemmehjalp og rehabiliteringsforlob samt meningsfuld hand-
tering af dette. Jeg er her inspireret af Alfred Schutz’ fanomenologisk sociologisk hver-
dagslivsteoretiske tilgang, der rummer bade filosofisk fanomenologi fra Edmund Husserl
og amerikansk pragmatisme med rodder i William James og John Dewey. Helt kort kan
siges, at Schutz’ fusion af fanomenologi og pragmatisme i relation til min vidensinteresse
betyder, at den afgerende virkelighed om fenomener som fx rehabiliteringsforlob er,
hvad borgeren oplever og opfatter dem som i borgerens livsverdensperspektiv og selv-
folgelighed, og hvor borgerens praktiske interesser og projekter i et rehabiliteringsforlob
udspiller sig meningsfyldt i borgerens hverdagsliv med multisygdom. Hertil kommer
Schutz’ overordnede sociologiske rammeforstaelse, hvorved ovenstiende indskriver sig i
en, 1 hverdagslivet intersubjektiv common-sense-viden, ”A stock of knowledge”.
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Schutz’” fanomenologiske tilgang involverer livsverdensbegrebet og ”den naturlige ind-
stilling” fra Husserl, der udgor grundlaget for Schutz’ sociologiske undersogelse af hver-
dagslivet. Schutz transformerer herved det filosofisk fanomenologiske begreb livsverden
over i en sociologisk retning med begrebet hverdagsliv. Det er ifolge Schutz hverdagsli-
vets verden, altsi menneskers almindelige livsverden med en common-sense-virkelighed,
der skaber vores sociale virkelighed, fremfor abstrakte teoretiske forestillinger (Rendtorff,
2013; Schutz, 1972). Hverdagslivets verden, er ikke den eneste virkelighed. Schutz be-
skriver i sit essay “On multiple realities” (Schutz, 1971c), ogsa andre virkeligheder; fx
dremme, kunst, leg, videnskabelig tenkning og religion, men hvor hverdagslivets verden
er den altoverskygeende virkelighed (paramount reality), der udgor bade scenen og gen-
standen for vore handlinger og interaktioner. Hverdagslivets verden adskiller sig saledes
fra de ovrige virkeligheder ved, at vi har en sarlig praktisk interesse i den, og at den derved
rummer pragmatiske motiver. Til hverdagslivets verden knyttes sdledes ogsd pragmatiske
motiver, hvorved vi omformer verden gennem vore handlinger, eller hvor hverdagslivets
verden omformer vore handlinger, gennem hvilken der skabes en sammenhzng mellem
mening og praksis (S. Kristiansen & Mortensen, 2005, pp. 40—44; Schutz, 1971c, pp. 208—
209). Det er her vasentligt at fastholde Schutz’ forstielse af mening. Schutz’ betragter
ikke mening som en ’tilfaldig’ indre subjektiv tilstand — mening er fra starten indskrevet
i en felles social verden (Schutz, 1971b).

Hverdagslivets verden er en intersubjektiv verden, der ifolge Schutz eksisterede, for vi
blev fodt. Den er blevet erfaret og fortolket af vores forfadre, som en ordnet verden, og
skaber en ’verdensorden’. Hverdagslivets verden udger siledes en ’forhindenvarende
viden’ som et referenceskema, der er overleveret til os af vores forxldre og leerere til savel
vores forstdelse som handtering af hverdagslivet (Schutz, 1971c, 1971b). Dvs. ifelge
Schutz er hverdagslivets verden i ”den natutlige indstilling” at forstd som andet end det
enkelte menneskes private verden. Det er en intersubjektiv og kulturel verden, som vi er
felles om, og som vi bade virker i og pavirker:

”It (verden) is from the outset an intersubjective world of culture. It is intersubjective
because we live in it as men among other men, bound to them through common influence
and work, understanding others and being understood by them. It is a world of culture
because, from the outset, the world of everyday life is a universe of significance to us, that
is, a texture of meaning which we have to interpret in order to find our bearings within it
and come to terms with it” (Schutz, 1971b, p. 10).

Schutz’ hverdagslivsteori er videnskabsteoretisk kompleks. Med intersubjektivitetsbe-
grebet, der rummer common-sense-viden med “a stock of knowledge”, argumenterer
Schutz for en common-sense-verden med fzlles selvfolgeligheder. Schutz beskriver,
hvorledes vi i hverdagslivets aktiviteter uden skelen til effektivitet eller rationalitet og
uden at vi legger marke til det, trekker pa en common-sense-viden, nir vi genskaber
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hverdagslivets selvfolgelicheder (Bech-Jorgensen, 2001a, 2005). I den ”naturlige indstil-
ling” forstar vi omverdenen som ganske selvfolgelig uden at stille sporgsmal ved den eller
forholde os kritisk. Vi tager den for givet (Schutz, 1971a). Det er som at folge en opskrift
i en fxlles ”cookery-book knowledge” (Schutz, 1943, pp. 137-138) i en mangfoldighed
af typologier (Schutz, 1971b). Med typologierne eksemplificerer Schutz, hvordan vi erfa-
rer unikke objekter og begivenheder som fx en unik konkret hund indenfor en afgrenset
“horisont af forudkendskab” som netop en typisk hund — en typologi. Omvendt havder
Schutz, at den common-sense-viden, der her trackkes pa, er relativ. Den made, det enkelte
menneske opfatter objektet pé, er athengig af dette menneskes aktuelle interesse og bio-
grafiske situation (8. Kristiansen & Mortensen, 2005; Schutz, 1971b). Dvs. at subjekt og
intersubjektivitet med Schutz’ videnskabsteoretiske stisted kan beskrives som, at det en-
kelte subjekt opfatter unikke objekter og begivenheder pa en sarlig made, omvendt ind-
gar denne serlige made i en storre ”’stock of knowledge” common-sense-viden, der be-
tyder, at den serlige made indgir i typologier, der er intersubjektive common-sense-vi-
den.

Ved at vi deler common-sense-viden, kan man ifelge Schutz forstd andre menneskers
handlinger ved netop at relatere handlingerne til hverdagslivets intersubjektive, selvfol-
gelige og dermed objektive meningskontekst med alle dens typebegreber. Schutz inddra-
ger her forestillingen om perspektivers reciprocitet. Ud fra idealisering af standpunkters
ombyttelighed argumenterer Schutz saledes, at vi accepterer forestillingen om, at hvis vi
bytter ’plads’ med et andet menneske og indtager dette menneskes her’, sa vil vi opleve
og erfare fenomener i verden med samme typikalitet, som dette andet menneske oplever
og erfarer dem (Schutz, 1971b, pp. 11-27).

Min vidensinteresse for menneskers hverdagsliv med multisygdom og oplevede forvent-
ninger til velfaerdsstatens tilbud om hjemmehjxlp og rehabiliteringsforlob samt menings-
fuld hindtering af dette kan ud fra ovenstiende gennemgang af Schutz’ videnskabsteo-
retiske stdsted om subjektivitet og intersubjektivitet anskues siledes: At den enkelte bor-
ger opfatter, at unikke objekter og begivenheder, som fx rehabiliteringsforlob, pa den ene
side er afgrenset indenfor en falles kulturel og intersubjektiv ”horisont af forudkend-
skab”, hvor rehabiliteringsfotlob er noget med at trene’. Pd den anden side opleves og
erfares rehabiliteringsforlob subjektivt ud fra den enkelte borgers aktuelle interesse og
biografiske situation. Hernzst gaelder, at alle mennesker har en helt unik biografi; oplever
verden pi en sarlig made, hvor deres oplevelser, erfaringer og handlinger er subjektivt
meningsfulde. Umiddelbart betyder dette, at mennesker lever i hver deres subjektive ver-
den, uden indsigt i eller forstielse for andre menneskers verdener. Men med Schutz’ fo-
restilling om perspektivers reciprocitet er det imidlertid muligt at sxtte sig i andres sted.
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At mennesker oplever og handterer rehabiliteringsforleb forskelligt, skal siledes forstas
ud fra indsigt i deres hverdagsliv, der beror pd deres hver iszr unikke biografi.

At mennesker er i stand til at forstda andre menneskers oplevelser og hindteringer af re-
habiliteringsforlob, har ligeledes forskningsmaessig metodologisk betydning for min ind-
gang i feltet, da det sxtter mig i stand til at kunne forstd menneskers oplevelser og hind-
tering af rehabiliteringsforleb ud fra indsigt i deres hverdagsliv og unikke biografi.

Schutz’ hverdagslivssociologiske teori er videnskabsteoretisk overordnet fenomenolo-
gisk og pragmatisk funderet, men der kan ogsd spores en social konstruktion af mening
og sociale verdener. Zahavi og Overgaard beskriver sammenhangen mellem livsverden
og social konstruktion hos Schutz enkelt:

”Schutz’ konkrete bidrag bestar pd den ene side i at analysere og beskrive livsverdenens
essentielle strukturer og pa den anden side i at redegore for den mide, hvorpa subjektivi-
teten er impliceret i konstruktionen af social mening, sociale handlinger og situationer
samt sociale verdener” (Zahavi & Overgaard, 2014, p. 180).

Ogsa hos Finn Collin beskrives social konstruktion hos Schutz:

”...ifelge Schutz er den sociale virkelighed en social konstruktion for si vidt som den
medkonstitueres af aktorernes fortolkning og forstdelse af deres egne og deres medakto-
rers handlinger” (Collin, 2016, p. 21).

Collin fremhzever imidlertid, at den sociale virkelighed hos Schutz skal betragtes som en
feenomenologisk konstruktion til forskel fra en marxistisk konstruktion, hvor sidstnavnte
rummer samfundsmassige processer, der socialiseres i mennesker. Den faanomenologi-
ske konstruktion indebzrer, at et menneskeligt og socialt fanomen ikke alene skal forstis
ud fra det ydre adferdsmassige, men ogsi qua den intention eller mening, mennesket
tillegger sin handling (Collin, 1998). Collin opsummerer saledes:

”En handling konstitueres altsa af en intention med dertil horende viden — en intention,
som er samtidig med ydre adferd, og som si at sige lobende animerer denne. Kombinati-
onen af intention og ydre adferd (kropsbevagelser) konstituerer handlingen. Og summen
af sociale handlinger (interaktioner) udger den samfundsmassige virkelighed” (Collin,
2016, p. 22).

Collins fremstilling af en fenomenologisk konstruktion bidrager nuanceret, hvorved det
feenomenologiske aspekt fir plads i konstruktionen af den sociale virkelighed.

Endelig kan der argumenteres for, at Schutz’ videnskabsteoretiske stasted ogsi rummer
et hermeneutisk aspekt. Staudigl (Staudigl, 2014) pdpeger tre forhold, der alle trackker i
en hermeneutisk retning. For det forste inddrager Schutz hermeneutiske kernebegreber
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som; fortolkning, forstielse og mening, som altoverskyggende og gentagende begreber 1
sin teoretiske begrebsramme. For det andet skriver Schutz eksplicit i ”The Stranger”, at
hans undersogelsesmetode er ”a general theory of interpretation” (Schutz, 1971e, p. 91).
Det tredje forhold Staudigl fremhaver er af mere gennemgribende karakter, hvor han
papeger, at der i Schutz’ verker afslores en grundleggende hermeneutisk tilgang, hvor
historiske, sociale og kulturelle preedeterminerede forhold har betydning for konstituering
af social mening:

”For Schutz, the self-constitution of the self and, consequently, the constitution of social
meaning, rather takes place as a performative articulation within the pre-given senses of
the phenomenal field and its horizontal, i.e., its historic, social, and cultural pre-determi-
nations. This is evident later in Schutz’s ambitious attempt at systematically integrating his
account of social action with bis theory of the life-world, as well as with bis reflections on relevance <
(Staudigl, 2014, p. 2).

Staudigl foresldr herefter at kalde Schutz’ videnskabsteoretiske tilgang for hermeneutisk
social fenomenologisk.

At betragte Schutz som hermeneutiker mener jeg er i overkanten af, hvad hans grund-
leggende videnskabsteoretiske stasted kan bzre. Men jeg er enig med Staudigls pointe i,
at der i ovenneavnte tre forhold ses hermeneutiske aspekter hos Schutz. Ligeledes mener
jeg, 1 overensstemmelse med Giljes udlegning af Schutz’ videnskabsteoretiske stisted
(Gilje, 2017), at der i Schutz’ konstruktioner af forste orden, som er subjekternes egne
fortolkninger, og anden orden, der er forskerens fortolkninger, bygges pa en hermeneu-
tisk funderet fortolkningskonstruktion. Spergsmailet er dog, om Schutz her snarere til-
legger sig en hermeneutisk metode fremfor en videnskabsteoretisk position, hvor jeg vil
mene, at det forste er tilfaldet.

Kritikken af Schutz — ’individualistisk’ perspektiv og subjektivisme

Nir kritikkere har rette blikket mod Schutz’ videnskabsteoretiske stisted, har det ikke
veret med vagt pa ovenstdende aspekter af hermeneutisk eller social konstruktion. Det
er den fanomenologiske sociologi, som Schutz er kendt for, der har varet, og er, i fokus
hos kritikerne.

En gennemgaende kritik af Schutz’ fanomenologiske sociologi er, at den begrenses til et
’individualistisk’ perspektiv, der omhandler enkeltindivider og individets forhold til andre
individer eller til en gruppe, hvorved de ’trans-individuelle’ sociale systemer og strukturer
overses, ligesom der gives “little to no account of how the community itself functions as
a system, perpetuating itself through time and space” (Crossley, 1996, p. 98).

Hos Bourdieu og Wasquant kritiseres socialfaznomenologien bredt for at vare udtryk for
subjektivisme (Bourdieu & Wasquant, 1992, pp. 7-11; Throop & Murphy, 2002), der i
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Bourdieus optik ligeledes efterlader Schutz’ fanomenologiske hverdagslivssociologi i
subjektivisme. Bourdieus kritik af subjektivisme er, at det medferer at den objektive ver-
den herved reduceres til de reprasentationer, det enkelte subjekt erfarer (Bourdieu,
1990a, pp. 123-139; Dreher & Lopez, 2015, p. 200). Selve adskillelsen af subjektivisme,
afskaret fra objektivisme, anfegtes af Bourdieu som en kunstig og edeleggende opdeling.
Han indleder varket The Logic of Practice med folgende: ”Of all the oppositions that
artificially divide social science, the most fundamental, and the most ruinous, is the one
that is set up between subjectivism and objectivism” (Bourdieu, 1990b, p. 25).

Jeg tilslutter mig kritikken fra sdvel Crossley som Bourdieu og Wasquant. Schutz’
fenomenologiske sociologi vagter individets, eller det enkelte subjekts, sansning,
oplevelse, erkendelse og erfaring i verden. Men ifelge Schutz er individet centralt og
netop en nedvendig forudsatning for et samfund - der eksisterer ikke et samfund uden
individer. Ligeledes kan havdes, at et socialt system og strukturer ikke kan vare sociale
systemer i sig selv. Det forudsatter og implicerer individuelle subjekter, deres indbyrdes
relationer, og for Schutz i serdeleshed intersubjektivitet, der igen forudsaxtter det subjek-
tive. Der kan endvidere argumenteres for, at Schutz’ fenomenologiske sociologi ikke i
sig selv udgraenser objektivisme, snarere tvertom, idet en fanomenologisk videnskabste-
oretisk position ikke anerkender en subjekt/objekt-dualisme. I trid hermed argumenterer
Dreher og Lépez mod den del af kritikken, serlig fra Bourdieu, der retter sig mod Schutz’
feenomenologi som verende et paradigmatisk eksempel pa subjektivisme, hvor objektive
sociale struktur som fx magt overses. I Dreher og Lopez’ analyse er magt ikke at betragte
som en objektiv social struktur, hvor de med Schutz argumenterer for, at magt ikke kan
ses adskilt fra subjektet ”power differences are subjectively constituted as well as subjec-
tively experienced” (Dreher & Loépez, 2015, p. 210). Magt alene kan derved ikke udgere
en objektiv struktur eller udtrykkes i en dualisme med adskillelse af subjekt og objekt.
Skont magt som begreb siledes qua subjektets konstitution og oplevelser heraf kan be-
tragtes som varende del af Schutz’ fenomenologiske sociologi, sa er det snarere det mi-
krosociologiske hverdagslivsteoretiske perspektiv, og ikke et makosociologisk magtpe-
spektiv, som er centralt hos Schutz.

Kritikken af Schutz’ fanomenologiske sociologi kredser om ovenstiende ’individualisti-
ske” perspektiv og subjektivisme. Ved inddragelse af Berger og Luckmanns videnssocio-
logiske konstruktivisme bdde underbygges og forlenges Schutz’ mikrosociologiske faeno-
menologiske sociologi. Berger og Luckmanns konstruktivisme er kraftigt inspireret af
Schutz, men beskriver ogsa eksplicit makrosociologiske aspekter, hvor samfundsmassige
strukturer og institutioner opfattes som cksternaliserede og objektiverede strukturer.
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Berger og Luckmanns konstruktivisme

I athandlingens problemstilling og forskningssporgsmal er der ud over en interesse for
menneskers hverdagsliv i medet med rehabiliteringsforleb indenfor en sociologisk hver-
dagslivsteoretisk forskningstradition desuden en interesse for rehabiliteringsforlob som
fenomen i en samfundsmaessig struktur. Min grundantagelse er, som antydet i problem-
feltets afsnit "Rehabilitering som erstatning for hjemmehjalp”, at forestillingen om reha-
biliteringsforleb er en konstruktion, der som institution bliver en del af den sociale verden
og internaliseres 1 det sociale menneske, her mennesker i et hverdagsliv med multisygdom.
Rehabiliteringsforlob er siledes en samfundsmaessig rammebetingelse, der bidrager til at
skabe menneskers forstielse af sig selv, som ”noget” der skal rehabiliteres til uafthaengig-
hed af hjemmehjzlp via et rehabiliteringsforlob. Herved er rehabiliteringsforlob at forsta
som en zustitutionel social konstruktion til losning af velfeerdsstatens udfordringer med stadig
flere mennesker kategoriseret som multisyge og med behov for hjemmehjalp. I denne
optik er rehabilitering ontologisk uden teleologisk status - rehabilitering er ikke mal i sig
selv, men middel til at opné reduktion af borgeres behov for hjemmehjzlp.

Jeg traeckker her pd Peter L. Berger og Thomas Luckmanns moderne videnssociologiske
konstruktivisme (P. L. Berger & Luckmann, 2016), der inddrager savel teoretisk viden
som hverdagsviden, med sxrligt fokus pd common-sense-viden, sterkt inspireret af
Schutz’ fanomenologiske sociologi. Berger og Luckmann tilbyder en videnssociologi, der
inkluderer hverdagslivet, som ikke lader sig begrense til erkendelsessociologiske under-
sogelser om viden i forhold til kriterier om sandt eller falskt. Deres pointe er, at det er
selve undersogelsen af viden i et samfund, der er det vasentlige at beskazftige sig med
som videnssociolog, uagtet om denne viden er gyldig eller ikke-gyldig (P. L. Berger &
Luckmann, 2016, p. 41). Berger og Luckmann betegner deres teori som videnssociolo-
gisk, hvilket fremgér af undertitlen ’En videnssociologisk athandling’ i deres vark ‘Den
sociale konstruktion af virkeligheden’ (P. L. Berger & Luckmann, 2016). Teorien kan dog
ikke afgraenses til alene at vere en moderne videnssociologi men, som fremfort af blandt
andre Rasborg og Wenneberg, kan betragtes som en bred og generel sociologisk sam-
fundsteori (Rasborg, 2013; Wenneberg, 2000) med inddragelse af makrosociologiske
aspekter.

Foruden at Berger og Luckmann treekker direkte pd Schutz’ sociologiske fanomenologi,
forlenger de denne ved at anlegge et teoretisk perspektiv, der inkluderer det samfunds-
messige med den sociale konstruktion af virkeligheden. Berger og Luckmann antager
sdledes konstruktivisme i deres videnskabsteoretiske stasted.

Konstruktivisme er en omfattende isme’ med redder i filosofien. Som filosofisk tradition
gar konstruktivisme tilbage til Immanuel Kants udvikling af den konstruktivistiske tan-
kegang, hvori ’den virkelige verden’ aldrig kan erfares ’i sig selv’. Den kan kun erkendes
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gennem den menneskelige erkendelsesstruktur, hvorved der konstrueres en *virkelighed
for os’-erkendelse. Hos Berger og Luckmann er interessen ikke, som i den filosofiske
tradition, orienteret mod, hvad der er virkeligt, eller hvordan man kan vide, at noget er
virkeligt. Hos Berger og Luckmann er antagelsen, at virkeligheden er socialt konstrueret,
hvor de som videnssociologer er sarligt interesserede i, hvordan viden, der er common-
sense-viden, overfores, udvikles og vedligeholdes i sociale situationer og bliver selvfolge-
ligheder.

Berger og Luckmanns konstruktivisme indeholder tre overordnede teser: ”’Samfundet er
et menneskeligt produkt. Samfundet er en objektiv virkelighed. Mennesket er et socialt
produkt” (P. L. Berger & Luckmann, 2016, p. 99). Jeg vil forst se pa den forste og sidste
af teserne, altsd at den samfundsmaessige sociale virkelighed skabes af menneskene selv,
og at den sociale kontekst er bestemmende for subjektets opfattelser og viden. Med dette
soger Berger og Luckmann at give deres bud pa, hvorledes den sociale virkelighed og
konkrete sociale feenomener er opbygget og fungerer. De to teser har rod 1 henholdsvis
en fenomenologisk tradition inspireret af Schutz, og en marxistisk tradition inspireret af
Marx og Mannheim. Berger og Luckmann er her ude i et umiddelbart umuligt projekt,
hvor de soger at forene fenomenologi, der rummer en idealistisk grundholdning, og mar-
xisme, der er materialistisk i sin grundholdning. Dette bevirker, at to modsatrettede til-
gange til forholdet mellem menneskelig viden og den samfundsmassige virkeliched soges
forenet. I den fenomenologiske tilgang betragtes menneskelig viden som konstituerende
for den sociale virkeliched, mens det modsat ved en marxistisk tilgang haevdes, at den
samfundsmaessige virkelighed er bestemmende for menneskelig viden og tenkning.
Foruden de to teser inddrager Berger og Luckmann en realismeposition 1 formuleringen
af en tredje tese; samfundet er en objektiv realitet, hvorved de sammenfatter grundlaget
for deres teori i de i alt tre teser. Med inddragelse af realismepositionen imodegar Berger
og Luckmann en kritik af deres teori som varende subjektivistisk og arbitrer, hvilket er
fremhevet af bl.a. Rasborg som en styrke:

”Berger og Luckmanns videnssociologiske konstruktivisme som eksempel pa en position,
der gor det muligt at ”forene” realisme (samfundet som objektiv realitet) med konstrukti-
visme (samfundet som menneskeskabt). Styrken ved denne position bestéir for mig at se
i, at den muliggor analyse af de samfundsmassige faenomeners socialt konstituerede, og
dermed ogsa foranderlige, karakterer, uden at disse pa sin side opfattes som rent subjek-
tive og vilkarlige”(Rasborg, 2013, p. 433).

Omvendt synes det ikke at styrke teorien, at Berger og Luckmann inddrager endnu en
tese, det er svart forenelig med de to ovrige teser, og som videnskabsteoretisk position
desforuden harmonerer darligt med et konstruktivistisk standpunkt. Denne tese siger, at
den sociale virkelighed har en anden karakter end den fysiske virkelighed, der netop er
karakteriseret ved at have objektiv status. Men det kan ogsd hevdes, at netop inddragelse
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af realismeperspektivet betyder, at teorien forekommer plausibel. Samtidig indgar objek-
tiveringen i tesen ’samfundet er en objektiv virkelighed” som bindeled, med vasentlig
betydning for foreningen af de to ovrige teser.

Jeg vil her uddybe Berger og Luckmanns teori, for at fastholde en fokusering pa den
videnskabsteoretisk udfordring, der ligger i deres projekt med forseg pé at forene de tre
teser.

I Berger og Luckmanns teori er: Eksternalisering, objektivering og internalisering de cen-
trale begreber, der i indbyrdes dialogisk proces kaeder de tre teser sammen. Eksternalise-
ring knytter sig til den forste tese ’samfundet er et menneskeligt produkt’. I eksternalise-
ringen er udgangspunktet menneskers vaner i hverdagslivet. Mennesket danner vaner,
der spredes til andre mennesker, der ikke selv har varet medskabende af vanerne. Va-
nerne eksternaliseres sdledes og bliver til institutioner i samfundet. Berger og Luckmann
skriver:

“Institutionaliseringen indtraffer, hver gang bestemte typer af vanemszssige handlinger
stir i et gensidigt forhold til bestemte typer af udevere. Enhver typifikation af denne art
er med andre ord en institution” (P. L. Berger & Luckmann, 2016, p. 92).

Institutionaliseringsbegrebet forstds meget bredt og omfavnende principielt: ethvert ad-
ferdsomride af kollektiv relevans’ (P. L. Berger & Luckmann, 2016, p. 101). Herunder
understreger de serligt, hvordan hverdagsviden indgar i institutionsbegrebet, hvilket er
kendetegnende for deres videnssociologi med tydelig sammenhang til og videreforelse af
Schutz’ begteb om common-sense-viden:

”Den primare viden om den institutionelle orden er viden pa et for-teoretisk niveau. Den
er summen af alt det, som “alle ved’ om en social verden, et fletvaerk af leveregler, moraler,
guldkorn, ordsprog, vaerdier, overbevisninger, myter osv......Pa det for-teoretiske niveau
derimod er der til hver institution knyttet en overleveret standardviden, en viden altsa,
som giver adgang til de adferdsregler, der passer til institutionen” (P. L. Berger &
Luckmann, 2016, p. 104).

Herefter folger objektivering og den anden tese ’samfundet er en objektiv virkelighed’.
Det er her Berger og Luckmanns pointe, at de menneskeskabte institutioner, med typifi-
ceringer og overleveret standardviden, overgar til at have objektiv karakter:

”Den proces, hvorved de eksternaliserede produkter af den menneskelige aktivitet far de-
res objektive karakter, kaldes objektivering. Den institutionelle verden er objektiveret
menneskelig aktivitet, hvilket ogsa er galdende for hver enkelt institution” (P. L. Berger
& Luckmann, 2016, p. 99).
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I processen vedrerende institutionernes objektivering papeger Berger og Luckmann to
problematiske forhold: Reifikation og samtykkeproblemet. Reifikation kan opstd ved
’ekstrem objektivering’, hvor de samfundsmassige institutioner synes at vere helt losre-
vet fra det forhold, at de er menneskeskabte. Rasborg beskriver her, hvorledes de sam-
fundsmaessige institutioner da fejlagtigt fremstir som uforanderlige og evige, som natur-
love eller udtryk for en guddommelig vilje, hvorved de tildeles en ontologisk status, der
er uathangig af menneskelig betydning og aktivitet (Rasborg, 2013, p. 422). Herved ind-
treeffer reifikation, idet de menneskeskabte aktiviteter som samfundsmaessige institutio-
ner opfattes, sozz om de var noget andet end netop menneskeskabte (P. L. Berger &
Luckmann, 2016, p. 127). Samtykkeproblemet kan opstd, nir de, der ikke selv har erfaring
med den menneskelige praksis med vaner, der er blevet institutionelle og objektiveret,
skal overtage disse:

”For nu at udtrykke det simplere kunne man sige, at det er mere sandsynligt, at man vil
afvige fra programmer, som andre har opstillet, end fra programmer, som man selv har
varet med til at etablere. Den nye generation udgor et samtykkeproblem, og dens sociali-
sering i den institutionelle orden kraever etablering af sanktioner. Institutionerne havder
og mi haevde at have autoritet over individet uathangigt af de subjektive betydninger, som
individet selv métte knytte til en bestemt situation” (P. L. Berger & Luckmann, 2016, pp.
100-101).

Berger og Luckmann taler her for legitimering af sociale kontrolmekanismer, der foran-
krer de institutionelle definitioners forrang. Det kan synes overvaldende med indforelse
af sociale kontrolmekanismer som del af deres teori, hvorved de indskriver sigi en magt-
sociologisk diskurs med socialkonstruktion af magt (Dreher, 2016). Det er dog, ligesom
argumenteret ovenfor, ikke det magtsociologiske anliggende, der forfolges i athandlingen.

Med eksternalisering og objektivering folger, at den sociale verden der herved konstrue-
res, siledes bade er menneskeskabt og har objektiv karakter. Dette synes videnskabsteo-
retisk inkommensurabelt, og dog er det netop det, der havdes i teorien. Berger og Luck-
mann undlader at forholde sig til den dobbeltsidede sociale verden som videnskabsteo-
retisk inkommensurabel, men benavner i stedet forholdet som et paradoks. Hermed
antyder de, at nok kan en dobbeltsidet social verden synes paradoksal, men den er ikke
umulig:

”Det er netop samfundets dobbeltkarakter af objektiv fakticitet og subjektiv mening, der
skaber dets *virkelighed su7 generis” (P. L. Berger & Luckmann, 2016, p. 506).

Berger og Luckmann argumenterer saledes videre for, at forholdet mellem mennesket,
der er producenten, og den sociale verden, det menneskabte produkt, er et lobende dia-
lektisk forhold, hvorved ogsa produktet udever en tilbagevirkende kraft pa dets produ-
cent (P. L. Berger & Luckmann, 2016, p. 99).
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I denne dialektiske proces indgér ogsa internalisering og den sidste tese ‘mennesket er et
socialt produkt’. Hermed menes, at den objektiverede sociale verden internaliseres i men-
nesket gennem dets socialisering, hvorigennem mennesket bliver et socialt menneske.
Berger og Luckmann skriver:

”Den viden, der tages for givet i et samfund, vil falde sammen med, hvad man overhove-
det kan vide, eller vil i hvert fald udstikke rammerne for, hvordan noget endnu ukendt
kan blive viden i fremtiden. Denne viden, som indleres gennem socialiseringen, formidler
internaliseringen af den sociale verdens objektiverede strukturer i den individuelle be-
vidsthed” (P. L. Berger & Luckmann, 2016, p. 104).

Denne ’indlering’ i ovenstiende citat kan give indtryk af en envejsdeterminisme fra sam-
fund til menneske. Men, som hos Marx, pointerer Berger og Luckmann, at der er tale om
et dialektisk forhold mellem menneske og samfund. Hos Berger og Luckmann udtrykkes
dette i de to teser, at ‘mennesket er et socialt produkt’, sivel som at ’samfundet er et
menneskeligt produkt’. Opsummerende galder saledes, at Berger og Luckmanns tre te-
ser: Samfundet er et menneskeligt produkt, samfundet er en objektiv virkelighed og men-
nesket er et socialt produkt samt de tre centrale begreber: eksternalisering, objektivering
og internalisering udger et gensidigt dialektisk og samlet hele for deres teori om videns-
sociologisk konstruktivisme. Sddan redegor de for, hvorledes vores almindelige common-
sense-viden skabes og reproduceres. Eller som de skriver: ”Al menneskelig *viden’ ud-
vikles, overfores og vedligeholdes i sociale situationer” (P. L. Berger & Luckmann, 2016,

p. 41).

Med denne gennemgang af Berger og Luckmanns teori star sporgsmalet tilbage, om det
videnskabsteoretisk er muligt ontologisk og epistemologisk at definere deres konstrukti-
visme, nir den bygger pd si forskelligartede teser. Collin fremhaver netop dette aspekt
ved Berger og Luckmann og foreslar en klar sondring mellem den sociale virkelighed,
hvor konstruktivismen er geldende, og en matetiel/ fysisk/ikke-social virkelighed, hvor
konstruktivismen ikke er geldende (Collin, 2016, p. 31). Berger og Luckmann fremhzaver
imidlertid, at deres @rinde ikke er af filosofisk karakter, men sociologisk:

”De grundleggende pointer i denne bog ligger implicit i dens titel og undertitel, nemlig at
virkeligheden er en social konstruktion, og at det er videnssociologiens opgave at analysere
de processer, hvorigennem denne konstruktion bliver til. Nogleordene i denne forbindelse
er ‘virkelighed’ og ‘viden’. Disse ord bruges ofte i daglig tale, men de har ogsd en lang
filosofisk tradition bag sig. Det er ikke nodvendigt her at gi ind i en diskussion af de
semantiske forviklinger i hverken dagligdagens eller filosofiens brug af disse ord. Til vores
formadl er det nok at definere ‘virkeligheden’ som en egenskab ved de fanomener, vi op-
fatter som eksisterende uathangigt af vores egen vilje (vi kan ikke ‘onske dem vak’), og
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at definere ‘viden’ som visheden om, at fanomenerne er virkelige og har specifikke karak-
teristika” (P. L. Berger & Luckmann, 2016, p. 39).

Det epistemologiske stdsted forbliver uklart hos Berger og Luckmann, hvilket er kritiseret
fra forskellig hold (Collin, 2016; Wenneberg, 2000). Men som Berger og Luckmann frem-
heever, er deres vidensprojekt ikke af filosofisk karakter, men sociologisk, hvilket til dels
kan forklare, at det filosofiske sporgsmal om epistemologisk stisted ikke er lost hos Ber-
ger og Luckmann. Men dette er omvendt ogséd forudsztningen for, at deres dristige pro-
jekt med forening af de tre teser kan lykkes ved at sla bro over det epistemologiske gab
mellem subjektivisme og objektivisme, hvor de peger pd det lobende dialektiske forhold
mellem den subjektive og objektive virkelighed i den sociale verden.

Det uklare epistemologiske stasted betyder, at Berger og Luckmanns videnskabsteoreti-
ske position kan betragtes som socialkonstruktivistisk funderet, om end af moderat ka-
rakter (Collin, 1998; Larsen, 2012; Wenneberg, 2000). Jeg fortolker derimod deres viden-
skabsteoretiske position som en forlengelse af Schutz’ sociologiske fanomenologi, hvor-
for jeg, i lighed med Rasborg og Juul (Juul, 2012; Rasborg, 2013), betragter Berger og
Luckmanns videnskabsteoretiske position som en ’overgangsfigutr’ mellem fanomeno-
logi og en egentlig senere videreudviklet socialkonstruktivisme, hvor sidstnavnte saledes
har rodder i Berger og Luckmanns konstruktivisme.

Sammenfatning og det videnskabsteoretiske afsaets rammesattelse
af undersggelsen

Schutz’ videnskabsteoretiske fenomenologisk sociologiske tilgang er kompleks og invol-
verer flere begreber, der foruden at vare sammenhangende ogsa er sammenvavede. Ud-
fordringen i at sammenfatte Schutz’ videnskabsteoretiske stisted for hans hverdagslivs-
sociologiske teoti er netop dette. Derfor kan de teoretiske begreber, hvis de ellers kan
kaldes det, heller ikke adskilles og opstilles pa positivistisk logisk vis som adskilte ’ele-
menter’. Min sammenfatning vil her siledes vare af overordnet karakter, hvor gennem-
gangen og sammenhzngen mellem de sammenvavede begreber ydes bedst retferdighed
ved alene at vaere prasenteret i ovenstiende. Schutz’ videnskabsteoretiske bidrag sam-
menfattes siledes overordnet set som en analyse og beskrivelse af hverdagslivets essenti-
elle strukturer. Den hviler pa et fanomenologisk sociologisk grundlag og er en intersub-
jektiv verden med en common-sense-viden, som mennesker bade informeres af i form
af en forhindenvaerende viden overleveret fra vores forfedre, og i hvilken mennesker ud
fra deres unikke biografi skaber en social virkelighed med hverdagslivs selvfolgelicheder.
Jeg vil 1 det naeste kapitel udfolde hverdagslivs selvfolgelicheder med Schutz’ hverdags-
livssociologiske teori, og her yderligere fokusere pa tid, rum og handlinger i tilknytning
hertil, som teoretiske begtreber til udforskning af menneskers hverdagsliv med multisyg-
dom i modet med rehabilitering,
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Jeg har i forrige afsnit ikke adskilt Berger og Luckmanns videnskabsteoretiske konstruk-
tivisme fra deres videnssociologiske teori. For ikke at foretage unedige gentagelser i af-
handlingen, indgir Berger og Luckmanns videnssociologi siledes ikke som et selvstaen-
digt teoriafsnit i athandlingens kapitel 3, hvorfor jeg i nervarende afsnit vil sammenfatte
bredt. Jeg fortolker Berger og Luckmanns videnskabsteoretiske position konstruktivisme
som en forlengelse af Schutz’ fanomenologiske sociologi, hvor det centrale begreb om
en intersubjektiv verden med en common-sense-viden hos Berger og Luckmann udvides
til at inkludere det samfundsmzssige. Jeg har haft blikket rettet mod pa Berger og Luck-
manns videnskabsteoretiske bidrag om eksternalisering, objektivering og internalisering i
forhold til rammeszttelse af betingelserne for menneskers mode med rehabiliteringsfor-
lob som udtryk for en social konstruktion. Jeg har her fokuseret pé internalisering og
objektivering. Internalisering er et teoretisk begreb, som jeg i Berger og Luckmanns for-
stdelse bringer videre i athandlingens analysedel. Jeg er her interesseret i begrebet til for-
staelse af, hvordan mennesker i et hverdagsliv med multisygdom internaliserer det socialt
konstruerede faenomen rehabilitering. Ligeledes bringer jeg begreberne samtykkeproblem
og reifikation videre i analysedelen til forstaelse af, hvordan og hvorfor mennesker ikke
internaliserer det socialt konstruerede feenomen rehabilitering og dets selvfolgelighed —
hvor borgerne ikke oplever sig som del af processen, eller i fallesskab med denne, 1 insti-
tutionernes objektivering, med rehabiliteringsforlob som den objektive "losning’ pa bor-
gerens hjzlpebehov.

Athandlingens videnskabsteoretiske afsat omfatter siledes Schutz’ fanomenologiske so-
ciologi og Berger og Luckmanns konstruktivisme i forlengelse heraf, der er rammeszat-
tende for undersogelsen. Min intention hermed er at anlaegge et videnskabsteoretisk per-
spektiv, der rummer sdvel det enkelte subjekts oplevelse, erfaring og hindtering af socialt
konstruerede faenomener som rehabiliteringsforleb i en hverdagslivssociologisk ramme.
Det er udtryk for en rummelig tilgang med oplesning af ’skellet’ mellem det mikro- og
makrosociologiske, hvorved det er muligt at undersoge menneskers forventninger til
samt oplevelser, handtering og meningsfuld inddragelse af rehabiliteringsforlob 1 et hver-
dagsliv med multisygdom, hvor rehabiliteringsforleb tilskrives en samfundsmaessig social
konstrueret sxrlig funktion som losning af velferdsstatens udfordring med stadig flere
mennesker kategoriseret som multisyge med behov for hjemmehjalp.
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Kapitel 3 Teori

I dette kapitel vil jeg redegore for de valgte teoretiske tilgange, jeg har inddraget i athand-
lingen, samt de perspektiver og begreber, jeg herfra bringer videre til afhandlingens ana-
Iytiske del.

Indledningsvist vil jeg gore opmarksomt p4, at jeg i athandlingen har valgt en abduktiv
og refleksiv metodologisk tilgang. Jeg vil uddybe denne tilgang i kapitel 5, hvor jeg end-
videre redegor for de analysebzrende begreber. Tilgangen har haft betydning for, hvor-
dan valget af teori er foretaget og foregiet. Overordnet set indebzrer tilgangen, at teori
er blevet valgt til og fra undervejs i samspil med empirigenereringen og analyseprocessen,
og at valget af teoti er udstrakt til bide at vaere for, under og efter empirigenereringen, og
endelig at ogséd enkelte empirisk informerede teoretiske begreber blev genereret undervejs
1 analyseprocessen. Sdledes blev det teoretiske valg af hverdagslivssociologi truffet tidligt,
mens anden teori fx liminalitetsteori samt dele af hverdagslivssociologien fx Schutz be-
greb om stillen ind-relation og Gullestads inspirerede adskillelse af hverdagsliv og daglig-
dag, med generering af dagligdagsliv som teoretisk begreb, forst blev inddraget og udvik-
let under analyseprocessen. Nar jeg ovenfor skriver, at jeg bringer valgte teoretiske pet-
spektiver og begreber videre til athandlingens analytiske del, er det derfor ikke helt i
overensstemmelse med min forskningsproces, hvor de mere induktive dele af det analy-
tiske arbejde med empirien har varet i et ’baglens’ betydningsforhold for valg af teoreti-
ske aspekter og begreber. Teori og empiriforholdet i forskningsprocessen adskiller sig
saledes fra, hvorledes det er fremstillet i athandlingen, hvor den anvendte teori, med und-
tagelse af tidligere beskrevne Berger og Luckmanns videnssociologiske konstruktivisme,
af formidlingsmaessige hensyn er samlet i dette teorikapitel.

Ud over at den valgte metodologiske tilgang har haft betydning for mit valg af teori, har
jeg ogsa haft en intention om ikke blot at knytte an til én teori, som en ’grand theory’. 1
trdd med Mills kritik af ’grand theory” (Mills, 1967), mener jeg ikke at en ’grand theory’,
der som abstrakt teori mere eller mindre afskiret fra den konkrete virkelighed og men-
neskers hverdagsliv med dets nuancer i tid og rum, kan forklare og forstd den sociale
verden. Jeg har derfor inddraget flere teorier, men hvor hverdagslivssociologisk teori har
en central status i athandlingen. Hverdagslivssociologisk teori udger sdledes et vasentligt
fundament i athandlingens analyser, uden dog at vare en ’grand theory’.

Jeg har overordnet valgt et hverdagslivssociologisk blik til at indfange og begribe menne-
skers hverdagsliv med multisygdom i medet med rehabiliteringsforleb, hvor netop men-
neskers hverdagsliv har en central betydning af at vare arena for medet. Valget af hver-
dagsliv bunder i min vidensinteresse om menneskers oplevede forventninger til velfaerds-
statens tilbud om hjemmehjxlp eller rehabilitering samt menneskers oplevelse af og
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meningsfulde hindtering af dette i et hverdagsliv med multisygdom. Det vil sige, min
vidensinteresse er med udgangspunkt i subjektets oplevelse af samfundsmeassige struktu-
rer, som rehabiliteringsforleb er udtryk for. Denne vidensinteresse har jeg forfulgt i af-
handlingens dimensioner, det overordnede forskningsspeorgsmal og de tre forsknings-
sporgsmal herunder samt i afhandlingens videnskabsteoretiske afsxt. Hverdagslivsteori
kan bidrage med at udfolde og forstd betydningen af de ofte rutinepregede og trivielle
hverdagslivshandlinger, der opleves selvfolgelige for mennesker, og hvordan dette er
konstituerende for menneskers mode med og oplevelse af rehabiliteringsforleb.

Som beskrevet i kapitel 2 Videnskabsteori mener jeg i trad med Mills (Mills, 1967), at et
sadan mikrosociologisk hverdagslivsteoretisk perspektiv indgir i en dialektisk forhold
med makrosociologiske strukturer, hvorfor menneskers oplevelser af rehabiliteringsfor-
lob i et hverdagsliv med multisygdom ikke skal, eller kan, forstas adskilt fra de makroso-
ciologiske strukturer, der udger betingelsesrammen for rehabiliteringsforlob. I athandlin-
gen har jeg derfor yderligere inddraget teori, der kan bidrage med indsigt i og forstaelse
af forestillingen om rehabiliteringsforlob som socialt konstrueret fenomen 1 en sam-
fundsmaessig struktur. Foruden tidligere beskrevet Berger og Luckmanns konstrukti-
visme inddrager jeg her tillige liminalitetsteori, der i min optik og anvendelse af teorien
ligeledes betragtes som verende konstruktivistisk orienteret.

De valgte teorier bidrager samlet set til at nuancere og kaste differentierede blikke pa det
dialektiske forhold mellem menneskers hverdagsliv som konstituerende for deres for-
ventninger til og oplevelser og meningsfulde hindteringer af rehabiliteringsforlob, og re-
habiliteringsforlob som samfundsmassig rammebetingelse, der bidrager til at skabe men-
neskers forstielse af sig selv, som 'noget’, der skal rehabiliteres til uathengighed af hjem-
mehjalp via et rehabiliteringsforlob. Valget af netop disse teorier, og deres mulige bidrag
1 forhold til forskningssporgsmalene vil jeg uddybe i de enkelte afsnit. I trdd med den
valgte abduktive og refleksive metodologiske tilgang bidrager teorierne til opkomst af
analysebzrende begreber som teoretiske forudantagelser. Men omvendt er ogsd begyn-
dende analysetrdde og temaer afledt af empirien blevet forfulgt til at udgere analysebza-
rende begreber, hvorpi teorier er inddraget til at udfolde disse i athandlingens analyser.

De analysebaerende begreber er: 1id, rum og handlinger, der alle relateres til meningsfuldhed —
hvordan mennesker i et hverdagsliv med multisygdom meder rehabiliteringsforlob og
menneskers meningsfulde hdndtering og inddragelse af dette i et hverdagsliv med mul-
tisygdom.

Kapitlet er struktureret i to afsnit. Det forste afsnit omhandler hverdagslivssociologisk
teori, der er det teoretiske blik, jeg i serlig grad trakker pa 1 athandlingen. I det forste
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underafsnit vil hverdagslivsbegrebet udfoldes og diskuteres i tre delafsnit ud fra tre for-
skellige perspektiver pd mulige afgreensninger af begrebet. Herefter vil folge et underaf-
snit om Schutz” hverdagslivssociologiske teori, hvor tre centrale begreber fra teorien pre-
senteres 1 fire delafsnit. I alle underafsnit vil forst de teoretiske begreber blive udfoldet
og diskuteret, for hernast at relateres til min vidensinteresse og uddybet med henblik pa
hvorledes de bidrager analytisk og indgir konkret i de enkelte af athandlingens tre artikler
samt kapitlet om hverdagslivsportretter. Kapitlet afsluttes med et afsnit omhandlende
liminalitetsteoti, hvor liminalitet som henholdsvis fase og en vaeren prasenteres og dis-
kuteres i relation til borgeres afventen pd medet med rehabilitering.

Hverdagslivssociologisk blik

Det at forske i hverdagsliv er udfordrende, da hverdagsliv er omfattende og samtidig
diffust. Det omhandler alt det, mennesker gor i dagligdagen ofte som vanlig rutine. At
std op, nar vakkeuret ringer, at smore madpakke og lave morgenkaffe, drikke kaffen sam-
tidig med, at tasken pakkes, skeve til uret, overraskes af tiden, der er giet, og at komme
ud ad doren. I en fast vane og rytme som en dans med en egen fast koreografi udfores
de daglige rutiner i hverdagen. Men hverdagsliv er mere end det. Det er ogsa den viden,
de forstaelser og meningsstukturer, der ligger bag ’dansen’. Hertil bidrager hverdagslivs-
teori med forskellige teoretiske blikke pd hverdagen, der dels udgoeres af disse ofte ruti-
nepregede handlinger og samhandlinger og de bagvedliggende forstielser og menings-
strukturer og dels soger at afgrense hverdagsliv som begreb.

Jeg vil nedentor forst beskrive og diskutere nogle af de oftest anvendte afgrensninger af
hverdagsliv, for herefter at formulere og diskutere en mulig distinktion mellem hverdags-
liv og dagligdagsliv. Jeg vil, i traid med de analysebarende begreber, afslutte afsnittet med
tre begreber: tid, handling og fremmedhed fra Alfred Schutz’ hverdagslivssociologi, der
er den hverdagslivsteoretiske tilgang, jeg primeart trakker pa i athandlingen.

Afgraensning af hverdagsliv

At definere hverdagsliv sociologisk prcist og entydigt er en vanskelig opgave. Sporgs-
milet er, om hverdagsliv principielt kan defineres sociologisk, da hverdagsliv er si om-
fattende og diffust men samtidig foranderligt og selvfolgeligt. Hverdagslivssociolog Birte
Bech-Jorgensen havder, at en sidan definition ikke er mulig, hvor hun 1 stedet foreslar
at afgreense hverdagslivsbegrebet sdledes: “Hverdagslivet er det liv, vi lever, opretholder
og fornyer, genskaber og omskaber hver dag” (Bech-Jorgensen, 1994, p. 17). Hverdagsliv
som bdde opretholdes og samtidigt er foranderligt, indfanges af Bech-Jorgensens af-
grensning af hverdagslivsbegrebet og udger en central beskrivelse af begrebet, som jeg i
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athandlingen tilslutter mig. I Sociologerne Michael Hviid Jacobsen og Seren Kristiansens
beskrivelse af hverdagsliv, udfoldes dette lidt mere:

”den viden og de meningsstrukturer, som mennesker producerer, genskaber og trackker
péd gennem a/le deres daglige, ofte rutinepragede falles udvekslinger og aktiviteter, der
finder sted i lobet af den periode, der strackker sig fra tidlig morgen til sen aften, fra sen-
getid til sengetid” (H. M. Jacobsen & Kiristiansen, 2014, p. 13)

I deres beskrivelse af hverdagsliv skelnes ikke mellem traditionelt arbejdsliv og fritid, det
er alle de daglige rutinepregede aktiviteter. Men en afgransning af netop hverdagsliv fra
arbejdsliv kan synes intuitivt plausibel. Ogsa andre bud pa afgreensninger kan bringes i
spil og pa den vis bidrage til afklaring af, hvordan hverdagslivsbegrebet kan anskues. Ne-
denfor vil jeg derfor beskrive og diskutere tre mulige teoretiske afgraensninger af hver-
dagsliv og relatere disse til athandlingens genstandsfelt; menneskers hverdagsliv med
multisygdom og medet med rehabiliteringsforlob.

Hverdagsliv afgrenset fra arbejdsliv

Hverdagslivssociologerne Alfred Schutz og Norbert Elias har foreslaet en afgraensning af
hverdagsliv fra arbejdsliv. Schutz beskriver, hvordan arbejdsliv udger én virkelighed, der
er adskilt fra hverdagsliv, idet arbejdsliv rummer en faglig videnskabelig fordybelse.
Schutz beskriver analogt hermed ogsa andre virkeligheder, der afgrenses fra hverdagsli-
vets virkelighed. Disse virkelicheder benavner Schutz meningsprovinser, forstiet som
provinser (dele) af virkeligheden, der defineres ved, at de indenfor deres provins udger
en sarlig mening. I afthandlingen er tidligere nzvnt fx leg, dromme og kunst, der alle
udgor meningsprovinser, som vi kan ’springe’ imellem og ind og ud af i forhold til hver-
dagslivets virkelighed, der er den ”paramount reality” (Schutz, 1971c). Schutz’ adskillelse
af hverdagsliv fra arbejdsliv skal forstis ud fra en premis om, at arbejdsliv udger faglig
videnskabelig fordybelse og derved en sarlig meningsprovins. Men sporgsmalet er, om
arbejdsliv alene er dette — en faglig videnskabelig fordybelse. Denne forstaelse af arbejds-
liv vil jeg mene dels horer en anden tid til, som er teettere pa Schutz’ arbejdsliv i 1930°erne
op til hans dod 1 1959, og dels omhandler en setlig privilegeret og mindre gruppe men-
nesker, en intellektuel akademisk klasse af hvide maend, som Schutz selv tilhorte. Pa
denne vis kan Schutz her have veret ’blind’” overfor sin egen samtids historiske forstaelse
af ’skodder’” mellem videnskab og social verden, og hans eget tilhorsforhold til en intel-
lektuel akademisk klasse bestdende af hvide mend. Jeg er grundleggende uenig med
Schutz’ dikotomi med adskillelse af hverdagsliv og arbejdsliv, da argumentets barende
premis, at et arbejdsliv alene er en faglig videnskabelig fordybelse, er vanskelig at fore-
stille sig og acceptere i en nutidig forstdelse af arbejdsliv. Et arbejdsliv rummer ogsa dag-
lige rutiner i sociale kontekster med andre mennesker, hvor selv usedvanlige arbejdsliv
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som privilegeredes arbejdsliv fx en regents indebaerer rutiner i form af at klippe rede band
til officielle indvielser.

Hos Elias adskilles hverdagsliv i flere modsatningspar, hvoraf hverdagsliv-arbejdsliv ud-
gor ét af disse par. Det vil dog sige, Elias anser ikke den typiske arbejders arbejdsdag
adskilt fra hverdagsliv. Derimod anser Elias borgerskabets ’livsstil’, nir den er luksurios
og ikke kraver et ’almindeligt’ arbejde, at denne ’livsstil’ er 1 modsxtning til hverdagsliv
(Elias, 1998, p. 171). Men, som ovenfor argumenteret indebzarer selv en privilegeret luk-
surios ’livsstil’, der ikke krever et *almindeligt’ arbejde, hverdagslivs rutiner.

Inspireret af Elias argumentation kan imidlertid rejses spergsmal om, hvorvidt de grupper
af mennesker, der udger en ‘'modpol’ til de privilegerede grupper, ligeledes kan hzvdes
ud fra Elias argumentation at leve et liv med en ’livsstil’, der er i modsatning til hverdags-
liv. Sporgsmilet er sdledes, om mennesker i et hverdagsliv med multisygdom og andre
’modpols’-grupper som fx arbejdslose, der tilfalles med de privilegerede har et liv uden
"almindeligt’ arbejde, udlever en livsstil’, der analogt de privilegerede er i modsztning til
hverdagslivs rutiner. Den danske hverdagslivsforsker Birte Bech-Jorgensen har i sin ph.d.
athandling (Bech-Jorgensen, 1994) beskaftiget sig med unge arbejdslose kvinder og deres
hverdagsliv. En af hovedpointerne fra Bech-Jorgensens studie er, hvordan hver dag bliver
til hverdagsliv med iboende rutiner, men hvor ogsi symbolske aktiviteter, fx kreativitet,
har stor betydning og verdi for det enkelte menneske og det sociale fxllesskab, menne-
sket er del af. Et hverdagsliv med rutiner er siledes ogsd galdende for arbejdslose, hvis
liv da ikke er i modszatning til et hverdagsliv — trods det er et liv uden "almindeligt’ arbejde.

Nir jeg fremhaver og diskuterer netop dette aspekt af hverdagsliv, som et modsatnings-
forhold mellem hverdagsliv og arbejdsliv, er det fordi, det er en teoretisk relevant distink-
tion 1 relation til menneskers hverdagsliv med multisygdom 1 rehabiliteringsforlob. Men-
nesker i et hverdagsliv med multisygdom, der modtager hjemmehjazlp eller ansoger om
dette, har typisk ikke et arbejdsliv i traditionel forstand. Som beskrevet i indledningen,
har disse mennesker et hverdagsliv med multisygdom, der pd grund at sygdomsbyrden
og de mange indleggelser og behandlinger indebarer en swtlig arbejdsbyrde, som jeg i
problemfeltet omtalte som henholdsvis et forste lags arbejdsbyrder direkte relateret til
sygdomsbyrden, og et andet lags indirekte arbejdsbyrder relateret til fx at kordinere be-
handlinger og kontrolbesog, videreformidle informationer mellem de forskellige sund-
hedsprofessionelle og selvmonitorere symptomer. For mennesker kategoriseret som mul-
tisyge med direkte og indirekte arbejdsbyrder relateret hertil, lader et hverdagsliv med
multisygdom sig saledes ikke adskille fra disse arbejdsbyrde. Hverdagsliv med multisyg-
dom og arbejdsbyrde er sammenvavede i et hverdagsliv, hvorfor adskillelse af hverdags-
liv og arbejdsliv som et modsatningspar ikke er meningsfuld. Sammenholdt med oven-
stdende citat af Jacobsen og Kristiansen, vil jeg sdledes ligeledes tilslutte mig i athandlin-
gen, at hverdagsliv er a/le de daglige, ofte rutinepraegede falles udvekslinger og aktiviteter,
hvor hverdagsliv ikke opdeles og adskilles fra arbejdsliv.
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Hverdagsliv afgraenset fra den offentlige sfeere og det politiske

En anden ofte anvendt afgreensning af hverdagsliv er sociolog Alvin Ward Gouldners
beskrivelse af hverdagslivsbegrebet afgraenset til at omhandle den private sfere og det
upolitiske og ikke-institutionaliserede domene 1 livet, som modbegreb til den offentlige
stere og det politiske (Gouldner, 1975, p. 421; H. M. Jacobsen & Kristiansen, 2014).
Denne afgrensning af hverdagsliv fra den offentlige og politiske sfere ses ogsa hos andre
sociologer fx Elias, i modsatningspar hvor hverdagen som privatlivet med familie og det
emotionelle karlighedsliv stir i kontrast til det offentlige eller professionelle liv (Elias,
1998, p. 171). Afgrensningen kan foranledige forestilling om, at hverdagsliv udspiller sig
1 den private sfare som varende det hjemlige rum, altsa i borgeres hjem, i modsztning til
et mere institutionaliseret rum som fx plejehjem og hospitaler.

Flere hverdagslivssociologer, fx danske Birte Bech-Jorgensen og norske Marianne Gulle-
stad, har i serdeleshed haft hjemmet som omdrejningspunkt i deres etnografiske arbejde.
Deres hverdagslivssociologiske tilgang til hverdagsliv, har imidlertid ikke varet ud fra en
forstdelse af en afgrensning af hverdagsliv som kontrast til den offentlige sfeere og det
politiske. Snarere tvertimod viser deres studier, om end med forskellig tilgang til betyd-
ningen af den offentlige sfeere og det politiske i deres forskning, at der er en sammenhang
mellem de to sfarer, der ikke lader sig adskille.

Bech-Jorgensens (Bech-Jorgensen, 1994) beskrivelser af hverdagslivet for unge arbejds-
lose kvinder i Albertslund og Nykebing Falster er rammen for analyse af de aktiviteter,
hvormed hverdagslivets betingelser genskabes og omskabes. Skont den offentlige sfare
og det politiske ikke ekspliciteres i Bech-Jorgensens forskning som makrosociologiske
samfundsstrukturelle analyser, sd udgor den offentlige sfare og politiske forhold del af
hendes forskning, udtrykt i begreberne kon (kvindekon) og arbejdsleshed, som ramme
herfor. Sammenhaxngen mellem de to sfxrer ses siledes ved, at hovedproblematikken i
hendes forskning er de brud i hverdagslivets selvfolgeligheder (hverdagsliv), der opstar i
relation til de unge kvinders udelukkelse fra arbejdsmarked og uddannelsessystem (of-
fentlige sfere og det politiske).

Hos Gullestad demonstreres sammenhzngen mellem hverdagsliv og den offentlige og
politiske sfaere 1 Gullestads (Gullestad, 1984) beskrivelser af hverdagslivet for unge arbej-
derklasse modre i Bergen, de problemer kvinderne oplever og deres handtering af disse.
Gullestad beskrivelser bidrager til indsigt i den kulturelle betydning af biologisk ken, og
hvorfor de fundamentale konsrollestrukturer 1 et samfund er sé resistente overfor foran-
dring. Sammenhangen mellem de to sferer fremgar siledes meget direkte hos Gullestad
(Gullestad, 1984, 1989), hvor hun, ligesom Bech-Jorgensen, har hovedfokus pa det mi-
krosociologiske hverdagslivs hjemlige univers.
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Nir jeg er sarlig interesseret i denne afgreensning af hverdagsliv, sa er det i forhold til min
vidensinteresse om menneskers hverdagsliv med multisygdom i medet med rehabilite-
ring, hvor dette mode foregar i borgeres hjem, forstiet som hjemligt i modsatning til det
mere institutionelle plejehjem, genoptraningscenter eller hospital. I modet ligger i Gould-
ners forstaelse en latent spending mellem pa den ene side hjemmet, som den private
stere og upolitiske og ikke-institutionaliserede domene 1 livet, og pa den anden side re-
habilitering som udtryk for den offentlige sfeere og politiske og institutionaliserede do-
mene. I dette spendingsfelt er jeg inspireret af Bech-Jorgensens og Gullastads hverdags-
livssociologiske tilgang, med hjemmet som omdrejningspunkt i deres etnografiske ar-
bejde. Hvor hverdagslivet i Bech-Jorgensen og Gullastads etnografiske forskning,
omhandlende henholdsvis unge arbejdslese kvinder og unge arbejderklassemeodre, er
sammenvevet med den offentlige og politiske sfare, anser jeg ligeledes i athandlingen
menneskers hverdagsliv med multisygdom sammenvavet med den offentlige og politiske
sfere, som rehabilitering udgor.

Det vil sige, mit teoretiske stisted er inspireret af Bech-Jorgensens og Gullastads hver-
dagslivssociologiske tilgang, hvor hverdagsliv forstiet som det private og hjemlige ikke
lader sig afgranse fra den offentlige sfaere. Denne sammenvavethed er analog med af-
handlingens videnskabsteoretiske afsat, hvor det mikrosociologiske ikke adskilles fra det
makrosociologiske, men skal forstis som sammenflettede. Det, der er pad spil 1 oven-
nevnte latente spending i medet, er siledes ikke ud fra et onske om at fokusere pd at
hverdagsliv med multisygdom i sig selv afgranset fra rehabilitering, men hvordan dette
hverdagsliv berores i modet med rehabilitering og sammenflettes hermed.

Hverdagsliv afgrenset fra dagligdagsliv

Den sidste afgrensning jeg vil fokusere pa, er en potentiel afgreensning af hverdagsliv fra
dagligdagsliv. Jeg har i afhandlingens problemfelt ansldet en distinktion mellem hverdags-
liv og dagligdag, hvor dagligdag er knyttet til praktiske eller personlige goremal i hverda-
gen. Jeg har i problemfeltet ikke forhold mig til dagligdag som teoretisk begreb — som jeg
her velger at kalde dagligdagsiiv, ligeledes har jeg ikke forholdt mig til distinktionen eller
om distinktionen er udtryk for en afgraensning af hverdagsliv fra dagligdagsliv. Med in-
spiration fra Gullestad og Bech-Jorgensen vil jeg teoretisere og diskutere dette i nerva-
rende afsnit.

Hverdagslivet definerer Gullestad som bestdende af flere dimensioner, hvoraf hun iden-
tificerer to:

”Den ene dimensjonen er den daglige organisering av oppgaver og virksombeter, den andre
dimensjonen er hverdagslivet som erfaring og livsverden” (Gullestad, 1989, p. 18)
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De to dimensioner benzvner Gullestad henholdsvis ’praktisk organisering’ og
livsverden’, og de betragtes som lige vigtige. Dimensionen ‘praktisk organisering’ i
hverdagsliv relaterer sig til samfundsmeessige strukturer. Gullestad eksemplificerer, hvor-
ledes konsroller i hjemmet og den daglige organisering af opgaver der, orienterer sig mod
samfundsmaessige strukturer, og at disse strukturer skaber forskellige konsekvenser i det
politiske liv, arbejdsliv og hverdagsliv, i forhold til at veere henholdsvis kvinde eller mand.
Dimensionen ’livsverden’ omtaler Gullestad som enkeltmenneskets “erfaring, mening og
integration” (Gullestad, 1989, p. 23), hvor Gullastad primaert er faanomenologisk inspire-
ret af Husserl og Schutz’ fanomenologiske sociologi. Denne dimension vil jeg forfolge i
neste afsnit, mens jeg her vil fokusere pa diskussion af forholdet mellem dimensionerne.
Gullestad sammenligner de to dimensioner med andre lignende dikotomier; struk-
tur/hverdagsliv, systemverden/livsverden hvor Gullestads hxvder, at dikotomier i sig
selv ofte forer til en “analytisk spendetroje’, med mindre kontrasterne i dikotomien bi-
drager gensidigt til viden om samfundet (Gullestad, 1989, p. 31). Det er netop der, hvor
kontrasterne kan bidrage med viden om samme samfund, at Gullestad tenker de to di-
mensioner af hverdagsliv. Med vagt pd hjemmet og det enkelte menneske fastslar Gulle-
stad, at: "Hverdagslivet er samfunnet sett i tverrsnitt, med tyngdepunkt i enkeltmennesket
og i hjemmet” (Gullestad, 1989, p. 24). Sammenfattende er Gullestads pointe, at i hver-
dagsliv er tyngdepunktet hjemmet og det enkelte menneske, og at dette hverdagsliv ud-
spiller sig i et spaendingsfelt mellem de to dimensioner; *praktisk organisering” og "livsver-
den’, hvor dimensionerne bidrager gensidigt med viden om samme samfund.

Jeg finder inspiration i Gullestads teoretiske udlegning af hverdagsliv i de to dimensioner;
’praktisk organisering’ og ’livsverden’, i et speend over hjemmet og det enkelte menneske
som 'tyngdepunkt’. De to dimensioner kan anskues analogt med min ansldede distinktion
mellem dagligdag og hverdagsliv, ligeledes i et spend over hjemmet og det enkelte men-
neske. Nir jeg knytter an til Gullestads teoretiske udlaegning af hverdagsliv, sa er det,
fordi jeg anser, at opdelingen i dimensionerne kan bidrage til teoretisk udvikling af sarligt
begrebet dagligdag 1 min distinktion mellem dagligdagsiiv og hverdagsiiv.

Begrebet dagligdagsliv anvender jeg som teoretisk begreb i athandlingen, der knytter an til
menneskers daglige praktiske og personlige goremal. Hvor dagligdags praktiske goremal
indgdr som en naturlig del af menneskers hverdagsliv, er sporgsmalet, hvorledes det teo-
retiske begreb dagligdagsliv relaterer sig til hverdagsliv — hvad er forholdet mellem dem?
Inspireret af Gullestads to dimensioner, kan dagligdagsliv betragtes som den ene af to
dimensioner, hvor hverdagsliv er den anden. Dette betyder, at begrebet dagligdagsliv kan
betragtes som del af en dikotomi 1 kontrast til og adskilt fra hverdagsliv. Hvor hverdagsliv,
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analogt med Gullestads dimensioner, knytter an til en fenomenologisk sociologisk ’livs-
verden’ knytter dagligdagsliv an til en samfundsstrukturel ’praktisk organisering’.

Her er det min pointe, at hvis traden fra Gullestad folges og accepteres som premis, da
er dagligdagsliv orienteret mod samfundsmaessige strukturer. Dette betyder, at menne-
skers daglige praktiske og personlige goremil i kontekst af rehabilitering, som er en del
af en samfundsmessig struktur, teoretisk kan forstds som dagligdagsliv knyttet til de
samme samfundsmassige strukturer, som rehabilitering efter § 83a er udtryk for. Hvis
premissen om dikotomien accepteres, da indebarer dette, at hverdagsliv afgrenses fra
dagligdagsliv. Herved adskiller hverdagsliv, i en fanomenologisk sociologisk forstdelse,
fra dagligdagsliv i en social konstrueret § 83a rehabiliteringsforstielse.

I forhold til mennesker i rehabilitering, kan afgraensningen af hverdagsliv fra dagligdagsliv
forstds saledes, at de praktiske og personlige goremal, mennesker udforer i dagligdagen,
er relateret til dagligdagsliv 1 kontekst af rehabilitering efter § 83a, som er en del af en
samfundsmaessig struktur, og at disse er adskilt fra menneskers hverdagsliv. Afgrensnin-
gen mellem hverdagsliv og dagligdagsliv skal forstas sdledes, at andre logikker ’treenger’
sig ind i hverdagslivet og er medvirkende til at forme dette og adskille dagligdagsliv fra
hverdagsliv. I denne forstaelse vil dagligdagsliv med rehabiliteringsforleb relateret til fx
rengoring, fremstd som adskilt fra borgerens hverdagsliv i ovrigt.

Den ovenstdende argumentation og pramis er en tolkning af Gullestad, der bygger pa
hendes beskrivelse af et gab mellem de to dimensioner. Samtidig beskriver Gullestad
imidlertid, at der er en kontinuitet mellem dimensionerne (Gullestad, 1989, pp. 28-31),
hvorved det fremstar uklart, hvor polariserede og afgraensede de to dimensioner er i di-
kotomien. Pi trods af denne uklarhed, har jeg fundet inspiration i Gullestads teoretiske
udlegning af hverdagslivi to dimensioner, der har bidraget til en teoretisering af dagligdag
til begrebet dagligdagsliv, der er orienteret mod samfundsmessige strukturer, som reha-
bilitering efter § 83a er del af, og hvor hverdagsliv er afgrenset dikotomisk fra daglig-
dagsliv. Ndr jeg er interesseret i denne afgrensning af hverdagsliv fra dagligdagsliv, sd er
det igen i forhold til min vidensinteresse om menneskers hverdagsliv med multisygdom
i modet med rehabilitering, hvor teoretiseringen og dikotomien hverdagsliv kontra dag-
ligdagsliv bidrager til at problematisere og skerpe mit analytiske blik pd genstandsfeltet.
Dikotomien rummer en latent spanding, hvor rehabilitering kan anskues som rettet enten
mod menneskers hverdagsliv i forstaelse af 'livsverden’, eller mod menneskers daglig-
dagsliv i forstdelse af samfundsstrukturel *praktisk organisering’ udmentet i § 83a rehabi-
literingspolicy. Denne latente spending er i trdd med forrige afsnit, hvor der ligeledes
fremkom en latent spanding mellem det private/hjemlige og det offentlige/institutiona-
liserede domzne.

Den opstillede dikotomi rejser dog ud fra en refleksiv metodologisk tilgang spergsmilet
om, hvorvidt afgrensning af hverdagsliv fra dagligdagsliv kan betragtes som en anden
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relation end dikotomisk. I Gullestads beskrivelse af hverdagslivs to dimensioner, er ud-
gangspunktet, at de er lige vigtige, og at de stdr i et dikotomisk modsatningsforhold. Men
forholdet mellem hverdagslivet og dagligdagslivet kan ogsd antages at vare afgrenset pa
anden vis.

Hvis dimensionerne ikke antages at vaere lige vigtige, men hierarkiske hverdagslivssocio-
logisk set, hvor hverdagslivet anses som primaert, da vil dagligdagslivet vere sekundzrt.
Denne afgrensning kan bringes teoretisk over i en forstaelse af hverdagsliv som over-
ordnet dagligdagsliv, hvor hverdagsliv udger det *hele’, og for hvilket dagligdagsliv er en
’del’. I en sddan anden forstdelse af forholdet mellem hverdagsliv og dagligdagsliv bibe-
holdes en distinktion, hvor dagligdagsliv er del af hverdagsliv i en sammenvavet samho-
righed mellem helhed og del, men hvor distinktionen ikke er udtryk for en afgrensning i
ovenstdende dikotomiske forstdelse.

I forhold til menneskers hverdagsliv med multisyedom i modet med rehabilitering bety-
der denne anden forstielse af afgrensning og differentiering mellem hverdagsliv og dag-
ligdagsliv, at de praktiske daglige goremal som formalsorienterede aktiviteter fx indkeb,
madlavning og rengoering ('dele’), der knytter an til dagligdagsliv, skal forstas pa baggrund
af menneskers hverdagsliv (hele’). Det vil sige menneskers dagligdags goremal udfolder
sig 1 deres hverdagsliv, hvorved dagligdags geremil relaterer sig til hverdagsliv og udger
en del af dette.

Relation mellem hverdagsliv og dagligdagsliv er da en sammenvavet relation, hvor de
daglige aktiviteter udspringer af, og begrenses af, hverdagslivet. Denne anden forstaelse
er delvist sammenfaldende med Bech-Jorgensens antagelse af relationen mellem hver-
dagslivets selvfolgeligheder som symbolsk orden og daglige aktiviteter:

”Det er de updagtede aktiviteter, der genskaber og omskaber hverdagslivets selvfolgelig-
heder. Og det er de monstre af updagtede aktiviteter, der tillegges bestemte betydninger
— de symbolske hindteringer — som indsztter disse selvfolgeligheder i en symbolsk orden.
Denne symbolske orden af selvfelgeligheder er hverdagslivets grundleggende betingelse,
hvilket vil sige at den bade begrenser og muliggor de daglige aktiviteter” (Bech-Jorgensen,
1994, p. 17)

Men til forskel fra Bech-Jorgensen, der her afgranser begrebet om daglige aktiviteter til
udelukkende at omhandle updagtede aktiviteter, har jeg ovenfor beskrevet daglige gore-
miél som formalsorienterede aktiviteter. Dette er imidlertid ikke at forsta som en mod-
setning. De empiriske dagligdags goremal kan betragtes som formalsorienterede, og sam-
tidig 1 en teoretisk dagligdagslivsoptik anskues som updagtede aktiviteter. Den aktivitet,
der empirisk kan anskues formalsrettet — at udfere en serlig aktivitet, fx at handle ind til
aftensmad, kan teoretisk forstds som upaagtede selvfolgeligheder, der er i spil — ved at
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udfore aktiviteten ud fra en sezrlig forstdelse, fx at klare sig selv uden at besvare andre
om hjalp. Forskellen oploses siledes.

Men der er ogsa en anden forskel. Hvor jeg 1 denne anden forstdelse betragter forholdet
mellem hverdagsliv og dagligdagsliv som hierarkiske hverdagslivssociologisk set, hvor
hverdagsliv anses som primart og dagligdagsliv (aktiviteter) som sekundzrt, da synes der
at veere et ligestillet forhold mellem hverdagsliv og aktiviteter hos Bech-Jorgensen. I cita-
tet ovenfor bade genskaber og omskaber aktiviteter hverdagslivet, og hverdagslivet be-
granser og muliggor aktiviteter. Der er siledes ikke blot et ssmmenvavet forhold mellem
hverdagsliv og aktiviteter hos Bech-Jorgensen, det er ogsa et ligestillet forhold, der er
gensidigt og dialektisk. Inspireret heraf, vil jeg teoretisk betragte forholdet, i denne anden
forstdelse af forholdet mellem hverdagsliv og dagligdagsliv, som sammenvavet og dia-
lektisk.

Et sidste begrebssat jeg vil lade mig inspirere af fra Bech-Jorgensen, er hverdagslivet i
relation til betingelser og handteringer. I kontekst med det allerede diskuterede begreb
updagtede aktiviteter beskriver Bech-Jorgensen i ovenstdende citat begreberne hverdags-
liv, betingelser og hindteringer i relation til hinanden samt i en ramme af hverdagslivets
selvfolgeligheder og symbolsk orden. Bech-Jorgensen trakker her direkte pa Schutz’
hverdagslivssociologi om hverdagslivs selvfolgelicheder og ogsa Schutz’ begreb om en
ordnet verden, der dog fremhaves som en symbolsk orden 1 Bech-Jorgensens udlegning.
Som kultursociolog udvikler Bech-Jorgensen triaden hverdagsliv, betingelser og handte-
ringer, 1 en kultursociologisk retning:

”Hverdagslivet er det liv vi lever hver dag, mens hverdagslivskulturerne er de symbolske
handteringer af dette livs betingelser” (Bech-Jorgensen, 1994, p. 267).

Andetsteds uddyber Bech-Jorgensen, at betingelserne kan vare samfundsskabte eller
frembragt 1 mellemmenneskelige forhold, hvor forstnavnte betragtes som grundlag for
en “top-down-analyse”, mens sidstnxzvnte er genstand for en ’bottom-up-analyse”
(Bech-Jorgensen, 1999, 2001b, pp. 12-14).

Bech-Jorgensen udvikler begrebet handteringer til ogsd at rumme en handlekraft, der er
”Psyko-sociale kraefter, der skabes nar hverdagslivets betingelser hdndteres intersubjek-
tivt” (Bech-Jorgensen, 1988, p. 81). Handlekraft er siledes andet og mere end mestring
af daglige praktiske goremal. Handlekraften er knyttet til livsverdensbegrebet ud fra
Schutz’ hverdagslivsteori, hvor handlekraften biade faanomenologisk er knyttet til livsver-
densbegrebet og udspiller sig i tid inspireret af Schutz’ handlingsteori, som jeg vil uddybe
i naeste afsnit.

Jeg vil lane triaden og begrebet om handlekraft af Bech-Jorgensen, men vil i hojere grad
fremheeve Schutz’ hverdagslivs selvfolgeligheder og tillige inddrage Berger og Luckmanns
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konstruktivisme. I trdd med mit videnskabsteoretiske afsat betragter jeg triaden hver-
dagsliv, betingelser og handteringer, som sammenflettede fanomener, der udspiller sig
mikro- og makrosociologisk, hvor skellet mellem disse er ’oplest’. I forhold til min vi-
densinteresse om menneskers hverdagsliv med multisygdom i medet med rehabiliterings-
forlob betragter jeg betingelser sociologisk som bade begreb, der politisk afstedkommer
§ 83a og rammesztter socialt konstruerede betingelser for menneskers mode med reha-
bilitering, men hvor betingelser ogsé er at betragte som fenomen, som menneskers op-
levede hverdagsliv betinget af multisyedom. Héndteringer betragter jeg, i trdd med
Schutz’ fenomenologiske sociologi, som beroende pé hverdagslivs selvfolgeligheder, der
er er del af en intersubjektiv common-sense-viden og menneskers hver iszr unikke bio-
grafi. I forstaelsen af handteringer knyttes ogsa Schutz’ begreb om tid og handlinger, som
jeg ligeledes vil gi mere 1 dybden med i neste afsnit. Inden da, vil jeg forst afrunde dette
afsnit med en sammenfatning af de mulige afgrensninger af hverdagslivsbegrebet og for-
mulere de teoretiske perspektiver, jeg bringer videre i athandlingen.

De beskrevne og diskuterede afgraensninger af hverdagsliv er medvirkende til at forme
mit teoretiske stasted. Jeg betragter hverdagsliv omhandlende a//e de daglige, ofte rutine-
pregede falles udvekslinger og aktiviteter, der udspiller sig i menneskers liv, hvor hver-
dagsliv ikke opdeles eller adskilles fra arbejdsliv. Ligeledes betragter jeg hverdagsliv for-
stdet som det private og hjemlige som sammenvavet med den offentlige sfaere og det
politiske. Beskrivelsen og diskussionen af de mulige to afgrensninger af hverdagsliv fra
henholdsvis arbejdsliv og offentlig sfaere har bidraget til en skarpelse af mit teoretiske
stasted, hvor jeg 1 trdd med mit videnskabsteoretiske afszt har ’oplost’ skellet mellem det
mikro- og makrosociologiske. I min teoretiske tilgang i athandlingen accepterer jeg sile-
des ikke de to foresliede adskillelser, men anser derimod hverdagsliv sammenvavet med
béade arbejdsliv og offentlig sfare.

Omvendt er der en ’kile’ i sporgsmalet om mulig adskillelse mellem arbejdsliv og hvet-
dagsliv. Jeg har i problemfeltet beskrevet de indirekte arbejdsopgaver forbundet med et
hverdagsliv med multisygdom som et andet lags arbejdsopgaver, og beskrevet dem som
systemgenererede. Det kan sdledes diskuteres og i athandlingen undersoges om menne-
sker 1 et hverdagsliv med multisygdom oplever disse arbejdsopgaver som adskilte fra et
hverdagsliv.

Ved den tredje foresliede afgrensning, en afgrensning af hverdagsliv fra dagligdagsliv,

inspireres jeg af Gullestad til en teoretisering af det empiriske begreb om dagligdag til et
teoretisk begreb om dagligdagsliv, der er orienteret mod samfundsmassige strukturer, og
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hvor hverdagsliv er afgrenset dikotomisk fra dagligdagsliv. Jeg inspireres ogsa af en an-
den forstaelse af forholdet mellem hverdagsliv og dagligdagsliv, der med Bech-Jorgen-
sens anskues som et ligestillet sammenvzavet og dialektisk forhold. Ved at jeg traekker pa
begge teoretikere, bibringes jeg et modsatningsfuldt ’dobbeltblik’ pd forholdet mellem
hverdagsliv og dagligdagsliv som henholdsvis et dikotomisk adskilt forhold og et dialek-
tisk sasmmenvavet forhold. Dette ’dobbeltblik’ bidrager teoretisk til at problematisere og
skarpe mit analytiske blik pd genstandsfeltet pa to analyseadskilte forskellige méder, der
sammenholdt med antagelsen af hverdagsliv sammenvavet med bade arbejdsliv og of-
fentlig sfere udger grundsten for mit teoretiske stisted og perspektiv i forhold til hver-
dagslivsbegrebet.

Dobbeltblikket indgar konkret i athandlingen, ved at jeg i artikel 2 treekker pé forstdelsen
af et ssmmenvevet og dialektisk forhold mellem hverdagsliv og dagligdagsliv, hvor hver-
dagsliv udgor det ’hele’, hvor dagligdagslivet med dagligdagens goremal er ’dele’ heraf.
Det *modsatte blik’ indgar i artikel 3, hvor jeg inddrager dikotomien mellem hverdagsliv
forstdet som det hjemlige, den private sfere, i modsxtningsforhold til et sundhedspolitisk
begreb om rehabilitering, der har rod 1 en institutionel forstielse, og udger de dagligdags
goremil, som et rehabiliteringsforleb er orienteret mod.

Slutteligt indgar ogsa triaden; hverdagsliv, betingelser og hindteringer, inspireret af Bech-
Jorgensen i mit teoretiske stasted, hvor jeg i hojere grad traekker pa mit tidligere beskrevne
videnskabsteoretiske afsaet med Berger og Luckmanns konstruktivisme og 1 seerdeleshed
Schutz’ fenomenologiske sociologi, men hvor jeg i naste afsnit yderligere vil inddrage
Schutz’ begreber om tid, handling og fremmedhed. I dette naste afsnit vil jeg fokusere
pd ”den viden og de meningsstrukturer, som mennesker producerer, genskaber og trek-
ker pa”, hvorved triaden fra den forste del af det indledende citat af Hviid Jacobsen og
Kristiansens beskrivelse af hverdagsliv tages op og afsluttes.

Hverdagslivs selvfolgeligheder indlejret i tid, handlinger og frem-
medhed

Hverdagslivet er ifolge Schutz forst og fremmest det sted, hvorfra vi orienterer os, ople-
ver, forstar og hiandterer verden. Hverdagslivets verden er en social verden, den er inter-
subjektiv med en fzlles ’forhindenvarende viden’, som vi traekker pa, men hvor ogsd det
enkelte menneskes unikke biografi, erfaringer og handlinger udger den baggrund, for
hvilken mennesker oplever og forstir verden meningsfuldt — 1 hverdagslivs selvfolgelig-
heder. Her er hverdagsliv at forstd som ikke alene de mange dagligdags handelser i dag-
ligdagslivet, store som sma, men ogsa de rutiner, vaner, rytmer og selvfolgeligheder, der
bide ligger bag som meningsstukturer, og som genskaber disse (Schutz, 1943, 1970,
1971c, 1972).
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I athandlingens kapitel om videnskabsteori har jeg allerede introduceret Schutz’ fanome-
nologiske sociologiske stasted. For ikke at gentage unedigt vil jeg her udelukkende ind-
drage dele af Schutz’ hverdagslivssociologiske teori. Jeg vil fokusere pd tre begreber: Tid,
handling og fremmedhed, hvor sarligt de to forste begreber er centrale for Schutz’ teoti,
men hvor alle tre begreber er del af de analysebzrende begreber til forstielse af menings-
fuldhed. Tid, handling og fremmedhed og de analysebzrende begreber flyder sammen i
Schutz” hverdagslivssociologiske teori. Det er vanskeligt at adskille fx tid og handling hos
Schutz, hvorfor jeg har valgt at opdele nzrverende afsnit i fire underafsnit, hvoraf de tre
forste tager udgangspunkt i tidsbegrebet, hvorunder ogsd handling og handlingsmotiv
inddrages, mens det sidste afsnit omhandler rum som fremmedhed.

Jeg vil saledes forst introducere Schutz’ ret komplekse tidsbegreb, der involverer flere
tidsmessige begrebssxt, som endvidere er sammenvavede. Schutz presenterer i littera-
turen begrebssettene adskilt, men alligevel ikke helt adskilt, da et begrebsszt oftest ud-
dybes med involvering af et af de andre begrebsszt. Jeg har udvalgt tre centrale begrebs-
st 1 Schutz’ tidsbegreb. For det forste et begrebsszat, som retter sig mod meningsfuldhed
og handlingsmotiver og indgar i Schutz’ handlingsteori. For det andet et begrebsszt med
verden indenfor rekkevidde, der er situeret i nuet, og ogsa med den verden indenfor
potentiel rakkevidde, der er orienteret mod fortiden eller fremtiden, og endelig et tredje
begrebssxt med et lag af tidsmaessigheder kaldet indre, ydre og levende nutid. Jeg vil
begynde med det sidste begrebssat.

Tid som indre, ydre og levende nutid

Med afsat i fenomenologien, og sarligt den franske fanomenolog Henri Bergson, be-
skriver Schutz to lag af tidsmassigheder; den indre og den ydre tid.

Den indre tid benavnes durée af Bergson. Durée er en subjektiv tid, der foregir som en
indre bevidsthedsstrom hvor oplevelser og tider flyder sammen. Schutz beskriver, hvor-
ledes i durée vore aktuelle erfaringer forbindes med fortiden gennem erindringer og be-
vidsthed om fortiden og med fremtiden gennem forventninger og bevidsthed om fremtid
(Schutz, 1971c¢, pp. 215-216). I dette impliceres, at durée er en subjektiv tidsmassighed.
Der er ingen kronologisk tid 1 durée, det er en ’flydende’ tilstand, der ikke kan reguleres.
Hermed menes, at den indre tidsmassighed ogsé opleves uregerlig — vi kan ikke kontrol-
lere vores oplevelse af tid, der i nogle sammenhzange kan foles lang og i andre kort. Lige-
ledes kan handlinger opleves som at foregd for langsomt eller for steerkt — det centrale er,
at tiden er subjektivt oplevet.
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Den anden tidsmzssighed er den ydre tid. Denne tid benzvnes ogsa standardtid, borger-
lig, objektiv, rumlig eller kosmisk tid hos Schutz. Termerne anvender han oftest syno-
nymt, men ogsia med nuancer. Sammenholdt er termerne i sig selv oplysende for, hvad
den ydre tid rummer. Til forskel fra den indre tid er den ydre tid struktureret og reguler-
bar. Den ydre tid muliggor, at begivenheder kan opdeles i et for, under og efter — at nogle
begivenheder kan adskilles fra andre, og at begivenheder kan tillegges en bestemt betyd-
ning (Bech-Jorgensen, 2001a). Den ydre tid kan opdeles kvantitativt i dele; sekunder, mi-
nutter, timer, dage, uger, maneder etc. og er, hvad jeg vil kalde normaltid, skent Schutz
ikke benytter denne term. Tiden er objektiv og malbar 1 form af klokkeslet og maneds-
kalendertid, og centralt er her, at den ydre tid er en social struktur, der muliggor at vi kan
lave samhandlinger og fx indgi tidslige aftaler med andre.

De to lag af tidsmassigheder, den indre og den ydre tid, er inkompatible. Men de kan,
ifolge Schutz, forbindes. Schutz udvikler Bergsons tidsmaessigheder i en sociologisk ret-
ning, hvor han forbinder den indre og den ydre tid med bevidsthed og handling. Herved
opstar mulighed for overgange mellem tidsmeassighederne, som mennesker selv skaber.
Forbindelser og overgange mellem indre og ydre tid kan ifelge Schutz skabes pa to mader:
dels refleksivt, hvor indre tids uddifferentierede oplevelser projiceres over i normaltid,
hvor de systematiseres og kronologiseres, og dels gennem kropsbevagelser og handlinger
(Bech-Jorgensen, 2002; Schutz, 1971c). En overgang mellem indre og ydre tid som re-
fleksivt kan fx vare en oplevelse af, at tiden i et ventevarelse har sneglet sig afsted. Denne
tidsoplevelse kan projiceres over 1 normaltid ved at fastsla, at ventetiden udgjorde et af-
greenset antal minutter, der indfandt sig som en begivenhed, adskilt fra tiden inden og
tiden efter opholdet i ventevarelset. Den anden type af overgang, gennem kropsbeva-
gelser og handlinger, beskriver Schutz, kan forega 1 en rumlig ansigt-til-ansigt relation,
hvor der sker en kommunikation med udveksling og forbindelse mellem indre og ydre
tid. Ved at den ene taler til den anden, vil talen som kropshandling og ydre tid, overga til
den anden, der fortolker dette i indre tid. I kommunikationen og udvekslingerne imellem
indre og ydre tid opstar den levende nutid, i krydsningen mellem durée og normaltid,
kaldet I7vid present (Schutz, 1971c, pp. 214-222). Schutz udtrykker dette siledes:

“Sharing a community of time — and this means not only of outer (chronological) time,
but of inner time — implies that each partner participates in the on-rolling life of the other,
can grasp in a vivid present the othet’s thoughts as they are built up step by step. They
may thus share one another’s anticipations of the future as plans, or hopes or anxieties.
In brief, consociates are mutually involved in one another’s biography; they are growing
older together; they live, as we may call it, in a pure We-relationship” (Schutz, 1971b, pp.
16-17).

Med begrebet levende nutid dbner Schutz fanomenologisk sociologisk indsigt i, hvordan
en vi-relation kan opstd, og som ovenfor beskrevet, at det i denne muliggores at dele
hinandens forventninger til fremtiden i form af planer, hiab og bekymringer. Schutz har
flere beskrivelser af vi-relationen (Schutz, 1951, 1971c¢, 1972). Jeg vil her trakke pd essayet

64



”Making music together — A study in social relationship” (Schutz, 1951), der intuitivt og
enkelt beskriver den ret komplicerede relation. Her demonstrerer Schutz, eksemplificeret
med musikalsk samspil, hvorledes der i den levende nutid skabes en stillen ind-relation”,
hvor 7jeg’et” og ’du’et” bliver til en “vi”-samhorighed. I det musikalske sammenspil er
det sdledes ikke alene noder (ydre tid) eller den enkeltes indre bevidsthed om musikken
(indre tid), det er andet og mere end det. Det er i overgangen i den levende nutid, at det
musikalske samspil opstir i en falles rytme og ’bevidsthedsstrom’. Det er der, hvor for
det forste den enkeltes opmarksomhed er rettet mod de andre musikere, og en “stillen-
ind” pa dem, og for det andet at alle udferer denne ”stillen-ind”, hvorved den bliver
gensidig, og for det tredje at det er i en falles “vi-samhorighed” med en fxlles gennem-
levelse af en levende nutid, at det musikalske samspil opstir. Schutz afslutter analysen af
det musikalske samspil ved at konkludere, at vi-samheorigheden i stillen-ind relationen”
er forudsatning for al form for kommunikation:

“At the beginning of this paper, the hope was expressed that the analysis of the social
relationship involved in making music together might contribute to a clarification of the
tuning-inn relationship and the process of communication as such. It appears that all pos-
sible communication presupposes a mutual turning-inn relationship between the commu-
nicator and the addressee of the communication [...] Communication with one another
presupposes, therefore, the simultaneous partaking of the partners in various dimensions
of outer and inner time — in short in growing older together” (Schutz, 1951, p. 97)

I forstaelsen af ”growing older together” ligger ogsd bade at trakke pa allerede etablerede
vaner og rutiner fra den fzlles ”’stock of knowledge” og at skabe og forme disse i sociale
rum. Schutz’ ovenstiende analyse af tid udtrykt i forholdet mellem indre, ydre og levende
nutid, hvorigennem han redegor for de tre tidsmaessigheder og setligt ”vi-samhorighe-
den” 1 stillen-ind relationen” som forudsatning for al form for kommunikation, er rele-
vant i forhold til min vidensinteresse.

I menneskers hverdagsliv med multisygdom 1 medet med rehabiliteringsforlob er jeg in-
teresseret i, hvordan de i modet med de sundhedsprofessionelle oplever, handterer og
eventuelt inddrager modet og rehabilitering meningsfuldt i deres hverdagsliv. Som oven-
for indledningsvist beskrevet er jeg interesseret i hverdagsliv som ikke alene dagligdagsliv,
men som de selvfolgeligheder, der ligger bag som meningsstrukturer, og som genskaber
disse selvfolgeligheder. Med Schutz’ forstielse af hverdagslivs selvfolgelighed indlejret i
tid bidrager Schutz’ teori om indre, ydre og levende tid som analytisk blik for den ”vi-
samhorighed” og ”stillen-ind relation”, der opstar, eller ikke opstar, i relationen mellem
det enkelte menneske og den sundhedsprofessionelle, og som er forudsatning for al form
for kommunikation. Samspillet mellem mennesket som borger og den sundhedsprofes-
sionelle er ikke et musisk samspil som i Schutz eksemplificering, men er dog stadig et
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kommunikativt samspil, der her er situeret i rehabiliteringsforlob. I athandlingens artikel
3 vil Schutz’ teoretiske begreber; indre, ydre og levende tid samt stillen-ind relation” og
”vi-samhorighed indga i analyserne af det kommunikative samspil og menneskers me-
ningsfulde inddragelse af rehabiliteringsforlob i et hverdagsliv med multisygdom.

Meningsfuldhed og handlingsmotiver i tidslighed

Schutz’ teori om indre, ydre og levende nutid indgér endvidere i hans handlingsteori om
meningsfuldhed og handlingsmotiver.

Hos Schutz er meningsfuldhed og handlinger knyttet teet sammen. I forste omgang argu-
menterer Schutz for, at igangverende handlinger ikke kan vare meningsfulde, mens
handlingen udfores. Ens opmarksomhed vil vare optaget af handlingen, og det er forst,
ndr handlingen er udfert, at man kan ’treede et skridt tilbage’ og pa baggrund af hand-
lingserfaringen opleve den som meningsfuld. Det er da ikke lengere den igangvarende
handling, der tillegges meningsfuldhed, for handlingen er allerede fortid. Inspireret af
Deweys begreb om den refleksive indstilling argumenterer Schutz videre for, at det sile-
des forst er da, hvor man med en refleksiv indstilling vender tilbage til erfaringen af den
igangvarende handling, at den kan opleves meningsfuld. Men hernast gor Schutz op med
dette.

Schutz kritiserer Webers handlingsbegreb, der bygger pd refleksion og siledes 1 overens-
stemmelse med ovenstdende er ’last’ til alene at kunne omhandle det fortidige og ikke det
nutidige. Schutz foreslir en skelnen mellem den afsluttede handling, som han kalder acz,
og den igangvarende handling, som han kalder action. Endvidere haevder Schutz, at alle
handlinger per definition er baseret pé et forudfattet project. Det vil sige, at enhver hand-
ling er intenderet. Den har en subjektiv mening, er meningsfuld for den enkelte, og den
har et betydningsindhold (Bech-Jorgensen, 2001a; Schutz, 1971c, pp. 214-218). I Schutz’
teoretiske analyse af sammenstillingen af act, action og project trakkes pa ovenstiende
indre og ydre tid og levende nutid sdledes. De afsluttede handlinger, acts (der hidrorer
ydre tid med kropsbevagelser), tolkes og projiceres over pa fremtidige handlinger, som
det er muligt at forestille sig som afsluttede (man kan se handlingen for sig), hvorved de
da udger et project (der hidrerer den indre tid), hvor netop projektet er formalet for den
igangvarende handling, action. Herved sker der en kommunikativ forening af indre og
ydre tid i den levende nutid. Dette betyder, at projicerede handlinger, der omfatter de
igangvaerende og fremtidige handlinger, er motiveret og rummer handlingsmotiv.
Schutz skelner mellem to typer af handlingsmotiv for de projicerede handlinger: fordi-at-
motiy og for-at-motiy. De to handlingsmotiver indeholder en tidslig dimension, hvor fordi-
at-motiv er orienteret mod fortiden mens for-at-motiv er orienteret mod fremtiden
(Schutz, 1971a, 1971b). Schutz understreger, at under en igangverende handling har man
alene for-at-motiv for oje, mens man kun retrospektivt kan forsta det fordi-at-motiv, der
fik en til at handle, som man nu gjorde eller planlagde at gore (Schutz, 1971b, p. 22).
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Schutz’ handlingsteori om handlingsmotiver og meningsfuldhed i tidslighed sammenfat-
ter, hvordan menneskers handlinger kan forstis som meningsfulde. Teorien har som ud-
gangspunkt en faenomenologisk tidsforstielse af indre, ydre og levende nutid, hvor den
feenomenologiske trad viderefores i Schutz’ skelnen mellem act, action og project til for-
staelse af handlinger som intentionelle, med en subjektiv mening og et betydningsind-
hold, der er meningsfuldt for den enkelte. Schutz sidste pointe er her, at nar igangvarende
og fremtidige handlinger er projicerede handlinger, rummer de et handlingsmotiv, der
enten er et fordi-at-motiv orienteret mod fortiden eller et for-at-motiv orienteret mod
fremtiden. I athandlingens artikel 2 vil Schutz” handlingsteori med de to handlingsmoti-
ver indga 1 analyserne og bidrage til en nuanceret forstdelse af menneskers handlingsmo-
tiver i kontekst af mode med rehabiliteringsforlob og rehabiliteringspotentiale afsegning.
Den tidslige forankring i de to handlingsmotiver og sammenvavetheden mellem me-
ningsfuldhed og handlinger er her helt centrale for forstaelse af menneskers meningsfulde
inddragelse af rehabiliteringsforlob i et hverdagsliv med multisygdom.

Verden indenfor raekkevidde i tidslighed

Det sidste tidsrelaterede begreb, jeg vil inddrage fra Schutz, er hans begreb om “verden
indenfor rekkevidde”. Mennesker er forst og fremmest interesseret i den del af hverdags-
livets verden, der ligger indenfor deres rackkevidde 1 rum som det aktuelle ”her” og i tid
som det aktuelle ’nu” og er som sadan situeret i nuet. Derudover eksisterer ogsa verden
indenfor potentiel rakkevidde”, der rummer to potentialiteter. Den forste er orienteret
mod fortiden som den verden, der tidligere har veret mulig og som formodes igen at
kunne blive mulig. Denne potentialitet kaldes ”verden indenfor genoprettelig reekke-
vidde”. Den anden potentialitet er orienteret mod fremtiden, som den verden, der hver-
ken er eller nogensinde har varet indenfor rakkevidde. Denne kaldes “’verden indenfor
opnielig raekkevidde” (Schutz, 1971c, pp. 222-220).

Til verden indenfor potentiel rackkevidde” knytter sig ogsa forventninger. Schutz hav-
der, at chancerne for henholdsvis genoprettelse, der er orienteret mod fortiden, og opna-
else, der er orienteret mod fremtiden, er meget forskellige. Dette begrunder Schutz i po-
tentialiteternes vassens forskellighed. I de forventninger, der knytter sig til fortiden, hav-
der Schutz, er chancerne maksimale for at indfri forventningerne, da de er baserede pa
reproduktion og retention af egne erfaringer af opfyldelse i fortiden. Omvendt er de for-
ventninger, der er knyttet til fremtiden, ikke forbundet med erfaringer og saledes i afstand
til det situerede ’nu” i ”verden indenfor rekkevidde”, hvorfor chancerne for at indfri
forventningerne er formindskede. Jo sterre afstand, jo mere usikre bliver forventningerne
til den opnielige virkelighed, og de kan ende med at vare helt tomme og urealiserbare
(Schutz, 1971c, p. 2206).
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Schutz’ hverdagslivssociologiske begreb om potentialitet tidsligt orienteret som “verden
indenfor genoprettelig rakkevidde” og 7verden indenfor opnéelig rakkevidde” og for-
ventninger knyttet hertil finder jeg teoretisk inspirerende. Mennesker i et hverdagsliv med
multisygdom i rehabiliteringsforlob, der befinder sig ”her” og ’nu’ i en ”’verden indenfor
raekkevidde” har i modet med visitator forventninger, hvortil hib, bekymringer og ogsa
mulige hdndteringer er knyttet. I eksploration af disse forventninger bidrager Schutz’ be-
greber om de to potentialiteter med henholdsvis genoprettelig og opnaelig raekkevidde til
nuanceret at udfolde disse forventninger. Jeg vil i artikel 1 inddrage Schutz’ begreb om
”verden indenfor rakkevidde” og de to potentialiteter, men jeg vil i analyserne, 1 mod-
seetning til Schutz’” argumentation, forholde mig mere dbent til menneskers chancer for
at indfri forventninger, uanset om disse er orienterede mod fremtid eller fortid.

Fremmedhed

Hvor underafsnittene ovenfor omhandler forskellige begrebssat af Schutz’ tidsmassig-
heder og relaterer sig til de analysebzrende begreber om tid og handling, vil jeg i dette
underafsnit inddrage Schutz’ begreb om fremmedhed, der relaterer sig til det analyseba-
rende begreb om rum. Schutz hverdagslivsteori omfatter rum pd flere niveauer som: neat-
hed, fjernhed, familiaritet og fremmedhed (Zahavi & Overgaard, 2014), hvor jeg her *zoo-
mer ind’ pd fremmedhed. Schutz har flere steder beskeftiget sig med fremmedhed
(Schutz, 1943, 1971d, 1971e), hvor jeg vil treekke pa hans essay The Stranger” (Schutz,
1971e).

Schutz flygtede som jode af politiske arsager i 1938 forst fra Ostrig til Frankrig og herefter
11939 videre til USA. Den personlige erfaring med at opleve sig som fremmed i ikke bare
et, men to lande har formentlig haft betydning som baggrund for Schutz’ essay The
Stranger” fra 1944 (Schutz, 1971e). Sammenhzngen er i ojenfaldende i essayets in-
dledning, hvor Schutz definerer den fremmede som an adult individual of our times and
civilization who tries to be permanently accepted or at least tolerated by the group which
he approaches” (Schutz, 1971e, p. 91).

I redegorelsen for fremmedhed opstiller Schutz ferst fire grundantagelser som forudsat-
ning for, at hverdagslivets verden kan opretholdes: 1) At livet, og sarlig det sociale liv, vil
vaere det samme, som det hele tiden har veret, 2) at vi kan stole pd den viden, vi har faet
overleveret, 3) at det er tilstraekkelig med en viden om den mest almindelige type begi-
venheder, vi kan komme ud for, og 4) at den sedvanlige viden deles af vore medmenne-
sker (Bech-Jorgensen, 2005, pp. 10-11; Schutz, 1971e, p. 96).

Hernzst hevder Schutz, at for den fremmede er udfordringen, at disse grundantagelser
ikke deles. Den fremmede er bragt i en usadvanlig situation og bliver usikker og undrer
sig, fordi der sker noget andet end forventet. Den fremmede méd pa en og samme gang
suspendere troen pa hverdagslivets verden og selvfolgelighed, dels der i denne 'nye’ ver-
den, hvor der kan sxttes sporgsmalstegn ved alt, ogsd det der umiddelbart forekommer
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naturligt, og dels ma den fremmedes egen ‘medbragte’ selvfolgelighed suspendetes, da
denne ikke kan “anvendes’ som orienteringsmodel i denne ’nye’ verden (Bech-Jorgensen,
2005; Schutz, 1971e).

I denne 'nye’ verden er det kun de mennesker, som Schutz kalder ”in-group”, der besid-
der en anvendelsesbar orienteringsmodel. Schutz beskriver dette saledes:

“First, any scheme of orientation presupposes that everyone who uses it looks at the sur-
rounding wotld as grouped around himself who stands at its center [...] Applied to the
social world this means that only members of the in-group, having a definite status in its
hierarchy and also being aware of it, can use its cultural pattern as a natural and trustwor-
thy scheme of orientation. The stranger, however, has to face the fact that he lacks any
status as a member of the social group he is about to join and is therefore unable to get a
starting-point to take his bearings. He finds himself a border case outside the territory
covered by the scheme of orientation current within the group. He is, therefore, no longer
permitted to consider himself as the center of his social environment, and this fact causes
again a dislocation of his contour lines of relevance” (Schutz, 1971e, p. 99).

I den ‘nye’ verden har den fremmede mistet et udgangspunkt at orientere sig efter og
befinder sig derfor i dette nye ’greenseomrade’.

Jeg finder Schutz’ begreb om fremmedhed inspirerende som et hverdagslivssociologisk
blik pad menneskers hverdagsliv i medet med rehabiliteringsforleb, hvor rehabiliteringen
udspiller sig 1 hjemmet. Modet og rehabiliteringsforleb kan fra et subjektperspektiv be-
tragtes som en ’ny’ verden, hvori mennesket som borger er den fremmede. Den frem-
mede er her forskellig fra den fremmede 1 Schutz’ essay. I essayet, og Schutz’ egen bio-
grafi, er den fremmede den, der ankommer til en ’ny’ verden, hvorved denne verden
fremstar som fremmed. I menneskers mode med rehabiliteringsforleb kan det hevdes,
at forholdet er modsat. Her kan det betragtes sddan, at det er, sa at sige, rehabiliterings-
forlobet, der ankommer i den enkeltes hjem, som er ’den fremmede’. Sporgsmalet er da,
om det er det enkelte subjekt, der er den fremmede, hvis selvfolgeligheder ma suspende-
res, eller om det er rehabiliteringsforlobet. Jeg vil tage denne problematik op 1 artikel 3. 1
denne artikel vil jeg eksplorere og analysere menneskers mode med rehabiliteringsforlob
ideres eget hjem, hvor inddragelse af Schutz’ begreb om fremmedhed og graenseomrade
mellem det selvfolgelige og det fremmede kan belyse, hvorledes mennesker 1 rehabilite-
ring befinder sig i et grenseomriade mellem pé den ene side det vante hjemlige og hver-
dagslivs selvfolgelighed og pa den anden side det fremmede og suspendering af det selv-
folgelige.
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Liminalitet, et grenseomrade som en fase eller en vz-
ren i

I dette afsnit vil jeg introducere liminalitetsteori i athandlingen. Som beskrevet i indled-
ningen til nervarende kapitel er en del af de anvendte teorier 1 athandlingens analysedel
kommet til undervejs i samspil med analyserne af det empiriske materiale. Liminalitetste-
ori er et eksempel herpa.

I menneskers hverdagsliv med multisygdom i mode med rehabiliteringsforlob indgar
ogsi deres forventninger til medet. Med de analysebxrende begreber; tid, handlinger og
rum, er forventninger at forstd som, at de udspiller sig i tid, hvor mennesker tidsligt, bade
konkret og oplevet som ovenfor beskrevet af Schutz 1 ydre og indre tidsmaessigheder, er
1 afventen, idet de venter pa medet. Til forventningerne knytter sig ogsa meningsfulde
handlinger og handlingsmotiver eller strategier, i Schutz’ hverdagslivssociologiske forsti-
else. Endelig udspiller forventningerne sig ogsa i rum, hvor mennesker, i trid med Schutz’
beskrevne rum i fremmedhed, befinder sig i et grenseomrade mellem det kendte selvfol-
gelige hverdagslivs verden og det fremmede. Konkret udspiller dette granseomrade sig i
menneskers hverdagsliv med multisygdom i medet med rehabiliteringsrummet, hvor de
1 greenseomradet knytter forventninger til det forestiende mode med tilbud om enten et
rehabiliteringsforlob eller hjemmehjxlp. Det er dette granseomrade, bide som en fase i
et overgangsomrade’, men ogsd som vitterligt a7 vere i graenseomrédet, in-between, og at
opleve og handtere denne afventen meningsfuldt i et hverdagsliv med multisygdom, at
jeg vil udfolde med liminalitetsteori. Jeg er her inspireret af antropologerne Arnold Van
Gennep og sxrligt Victor W. Turner.

Nir mennesker i et hverdagsliv med multisygdom meder rehabiliteringsforlob, indebarer
det en forandring i hverdagslivet, som bade relaterer sig til de praktiske goremal i daglig-
dagen, der er besvearliggjort af sygdom og sygdomsbyrden, men ogsi en forandring af
hverdagslivet i bredere forstand som beskrevet i forrige afsnit. Forandringen er ogsa re-
lateret til selve det at mode rehabiliteringsforleb, hvor jeg vil introducere liminalitetsteori.

Liminalitetsteori

Oprindelig introducerede den franske religions antropolog Arnold van Gennep begrebet
liminal fase i hans hovedvark Les Rites de passage (Van Gennep, 1960 [1909]) om over-
gangsriter.

Van Gennep argumenterer 1 denne historiske og klassiske tekst for, at pa tvers af for-
skellige kulturer findes ritualer, der markerer livsbegivenheder 1 menneskers overgange i
deres livscyklus, og at disse ritualer kan karakteriseres som et monster af transitioner i tid
og rum. Van Gennep skriver:
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“Transitions from group to group and from one social situation to the next are looked on
as implicit in the very fact of existence, so that a man’s life comes to be made up of a
succession of stages with similar ends and beginnings: birth, social puberty, marriage, fa-
therhood, advancement to a higher class, occupational specialization, and death. For every
one of these events there are ceremonies whose essential purpose is to enable the individ-
ual to pass from one defined position to another which is equally well defined” (Van
Gennep, 1960, p. 3)

Pa baggrund af etnografiske observationer af ritualer 1 forskellige grupper og kulturelle
kontekster har van Gennep opstillet en generel model for transition med en tredelt struk-
tur for overgangsriter bestdende af; separation, liminal fase og reintegration. Strukturen
er fzlles for riter, hvor den markerer en transformation af menneskers sociale position.
Den tredelte struktur er at forstd som faser. I separationsfasen (prze-liminalfase) udskilles
det enkelte menneske, eller en gruppe af mennesker, fra de vante sammenhzange, hvor
ogsi den sociale position og normalitet *forlades’. Herefter folger laminalfasen, hvor den
rituelle ceremoni og selve transitionen finder sted. I denne fase er det enkelte menneske,
eller gruppe af mennesker, uden egentlig social status. De er i et "tomrum’ mellem deres
tidligere og kommende sociale position, og 1 van Genneps forstdelse eksisterer de her
midlertidigt “udenfor’ samfundet og *udenfor’ de socialt konstruerede kategorier dette
samfund har etableret som normale fx at vaere ugift eller gift. Dette er en sdrbar fase med
uvished om, hvad der skal ske, og hvor det skal ende, hvorved ogsi en forventet og
ceremoniel forandring er mulig. Sidst folger reintegrationsfasen (post-liminalfase), hvor
den nye sociale position skabt gennem riten indtages. Ved indtreeden i denne sidste fase,
indtreder atter en normalitet, hvori mennesket reintegreres i samfundet igen.

Van Genneps tredelte struktur for overgangsriter beskriver siledes en proces, der i tid og
rum er spandt ud over to punkter, et start- og slutpunkt med en liminalfase derimellem,
hvor transformationen sker. Transformationen beskriver van Gennep oftest 1 binare ka-
tegorier som overgang fra barndom til voksen, ugift til gift, levende til ded. Det vasent-
lige ved van Genneps teori er her, at liminalfasen er at betragte som en tidsafgraenset fase,
og at den er milrettet orienteret mod menneskets, eller gruppen af menneskers, reinte-
gration i samfundet, med en nyerhvervet social status.

Den britiske kulturantropolog Victor W. Turner (Turner, 1967, 1969) har med udgangs-
punkt i van Genneps tredelte struktur for overgangsriter fokuseret pa serlig liminalfasen,
der i Turners forstielse er mere end blot en fase mellem to punkter. Mens van Gennep
betragter liminalfasen, som en fase, i forhold til at genindtrade i samfundet, hvor det en-
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kelte menneske er udenfor samfundet og planlagger at re-entre det og en ny normaltil-
stand, sa betragter Turner liminalfasen som det a# vere 1 liminalitet, der indebarer bade en
vaeren og en proces i sig selv. Dette implicerer ogsa et tidsperspektiv, hvor Turner, som
van Gennep, betragter tiden i liminalitet som en tidsbegrenset proces, men hvor Turner
ydetligere hevder, at liminaliteten 1 nogle tilfaelde kan blive en permanent tilstand (Turner,
1969, 1974, p. 261). Begrebsmaessigt adskiller Turner sig saledes fra van Gennep, hvor
Turner omskriver van Genneps liminalitetsfase til Zminality (Turner, 1967), hvorved Tur-
ner formulerer en liminalitetsteori.

Centralt i liminalitetsteorien er Turners beskrivelse af mennesker i liminalitet:

“Liminal entities are neither here nor there; they are betwixt and between the positions
assigned and arrayed by law, custom, convention, and ceremonial” (Turner, 1969, p. 95)

Det er at vere dér betwixt og between socialt konstruerede kategorier. Turner beskriver,
hvorledes liminalitet rummer en anti-struktnr 1 modsxtning til yderpunkterne separation
og reintegration, der begge omfatter strukturer og normalitet. I liminalitet er de faste
strukturer ophavet, regler er tradt ud af kraft eller vendt pa hovedet. I princippet et alt
muligt, hvilket bade rummer frihed og uvished. I liminaliteten eksisterer det, Turner kal-
der commmunitas, hvor formelle regler overskrides og bibringer menneskerne i liminalitet en
folelse af faelles identitet, men som samtidig indebzrer en autoritets underkastelse. Turner
beskriver dette saledes:

“The second (anti-struktur i modsatning til struktur), which emerges recognizably in the
liminal petiod, is of society as an unstructured ot rudimentarily structured and relatively
undifferentiated comitatus, community, or even communion of equal individuals who
submit together to the general authority of the ritual elders” (Turner, 1969, p. 96)

Turner legger vaegt pa de fallesskaber, der herved opstar, og den fzlles identitet, der
skabes. Som eksempler pd communitas i det moderne vestlige samfund navner Turner
“beat generation”, ”the hippies” og “’the teeny-boppers”>, der alle, ifolge Turner, er ek-
sempler pa mennesker, der har valgt at forlade den normale sociale struktur som normal-
tilstand til fordel for at leve som communitas gennem inferioritet. Som eksempel gives
hippieforstielsen af sex som fri sex, fremfor en del af en social struktur i form af agteskab
(Turner, 1969, pp. 112-113). Af mere historiske eksempler nevner Turner fx Frans af
Assisi, der ligeledes i sin samtid, ifelge Turner, valgte at fotlade den normale sociale struk-

tur (Turner, 1969, pp. 145-147), hvorved Turner understreger, at communitas ikke blot

5> De tre eksempler er meget tidstypiske for Turners tid i 60’erne. Hvor begrebet teeny-bop-
pers” blev brugt om searlig kvinder, der i deres tidlige teenagear fulgte toj moden og populer
musik. https://www.vourdictionary.com/teeny-bopper
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er et nutidigt, vestligt samfundsfenomen, det er en anti-struktur, der har vaeret og er
tilstede som del af sociale strukturer.

Turner beskriver videre, hvordan communitas eksisterer i spraekkerne af social struktur:

“Communitas breaks in through the interstices of structure, in liminality; at the edges of
structure, in marginality; and from beneath structure, in inferiority” (Turner, 1969, p. 128)

Dette er tolket af La Shure som It is not outside of the social structure or on its edges,
it is in the cracks within the social structure itself” (La Shure, 2005, para. 22). Det vil sige,
at mennesker i liminalitet ikke er ‘udenfor’ sociale strukturer, de er ‘indenfor’ som ‘sprack-
ket’ i strukturen, hvorfor deres vaeren, i overensstemmelse med Turner, kan karakteriseres
som in-between i liminalitet i yderkanten af en normal social struktur som marginal-
iserede og endelig underlagt strukturen som inferiore. Turner beskriver saledes ogsa in-
ferioriteten som strukturel social inferioritet (Turner, 1969, p. 128).

Herved abnes for en tolkning af Turners liminalitetsteori ud fra en konstruktivistisk ori-
entering. Hvorvidt mennesker selv *valger’ at forlade normaltilstande som fremfort af
Turner ovenfor kan siledes diskuteres. Analogt med forstaelsen af mennesker i liminalitet
som henholdsvis “udenfor’, 1 van Genneps forstaelse, eller ’indenfor’ samfundet, i Tur-
ners forstdelse, som del af den sociale struktur, er mennesker i liminalitet stadig at karak-
terisere som liminale, marginaliserede og inferiore in-between socialt konstruerede kate-
gorier af normaltilstande. Det er siledes ikke mennesker selv, der *valger’ at forlade nor-
maltilstande, det vil ud fra en konstruktivistisk orientering snarere vare den sociale
struktur, der understotter en socialt konstrueret kategorisering af mennesker i liminalitet.
I overensstemmelse med mit videnskabsteoretiske afsat er liminalitet siledes foruden at
betragte som sociologisk fanomenologisk, der rummer menneskers oplevelser af at vare
1 liminalitet, ogsd konstruktivistisk. I trdd med Berger og Luckmanns begreber om objek-
tivering, institutionalisering og internalisering skabes i kelvandet pé de institutionaliserede
socialt konstruerede kategorier af normaltilstande derved ogsd potentielt liminalitet, ifald
mennesker *falder udenfor’ de konstruerede normaliteter.

Min vidensinteresse er menneskers hverdagsliv med multisygdom i medet med rehabili-
teringsforleb, hvor de i grenseomradet knytter forventninger til det forestiende mode
med tilbud om enten et rehabiliteringsforleb eller hjemmehjzlp. Jeg laner van Genneps
tredelte struktur for overgangsriter og er sarligt inspireret af Turners liminalitetsteori til
at forsta dette graenseomrade.
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Med udgangspunkt i van Genneps tredelte struktur separations-, liminal- og reintegrati-
onsfasen, er mennesker der afventer mode med rehabilitering i liminalfasen efter i sepa-
rationsfase at have forladt den normale sociale position som uathengig af hjemmehjalp.
I van Genneps fasestruktur er liminalitetsfasen en overgangsfase, hvor milet er naste
fase, reintegrationsfasen. Malet er sdledes, at mennesker, der i liminalitetsfasen er af-
haengige af hjemmehjaxlp, gennem et rehabiliteringsforlob kan nd den nzwste fase, reinte-
grationsfasen, hvorved de reintegreres i en ny social position som atter uathengige af
hjemmehjzlp. Selve rehabiliteringsforlobet kan her betragtes som en rituel ceremoni, der
skaber den nedvendige forandring for naste fase. Van Genneps tredelte struktur for
overgangsriter kan saledes teoretisk belyse, hvorledes mennesker med hjalpebehov kon-
strueres som varende i liminalitet og samtidig belyse, hvorfor liminalitetsfasen med et
rehabiliteringsforleb, skal forstis som netop en fase og middel til at opna det endelige
mil om reintegrering. Dette er 1 trdd med § 83a i Serviceloven om rehabiliteringsforlob
til erstatning for eller reduktion af hjemmehjalp.

Hvor van Genneps teori med en tredelt struktur for overgangsriter bidrager til forstaelse
af liminalitet som et ’overgangsomride’, sd er Turners liminalitetsteori interessant ved
dels at opfatte liminalitet som en veren i, der tidsmassigt kan vere permanent, og dels at
bidrage med begrebet om communitas. 1 forhold til menneskers hverdagsliv med mul-
tisygdom, hvor de afventer det forestiende mode med tilbud om enten et rehabiliterings-
forleb eller hjemmehjelp, kan liminalitetsteorien belyse liminaliteten som en varen in-
between socialt konstruerede kategorier; athengig/uathengig af hjemmehjelp. I nogle
tilfeelde antages en permanent varen i liminalitet. Jeg valger endvidere at inddrage Tur-
ners begreb om communitas som anti-struktur, og herunder at mennesker i communitas
er at karakterisere som liminale, marginaliserede og inferiore in-between socialt konstru-
erede kategorier af normaltilstande. Skont Turner legger vaegt pa fxllesskabet og identi-
teten, der opstir hos mennesker gennem at veare i liminalitet og communitas - et felles-
skab, der ikke direkte forekommer mellem mennesker, der afventer moadet med rehabili-
teringsforlob i deres hver iser hjemlige kontekst, har jeg alligevel valgt at medtage
begrebet comminitas. Begrundelsen for dette er, som ovenfor beskrevet, at jeg ud fra en
konstruktivistisk forstielse betragter sivel liminalitet som communitas som in-between
socialt konstruerede kategorier af normaltilstande, der er udtryk for samfundsmassige
sociale strukturer og sdledes ikke forbeholdt alene fxllesskabet og identiteten skabt blandt
communitas.

I afhandlingens artikel 1 vil jeg inddrage van Genneps teori med en tredelt struktur for
overgangsriter og Turners liminalitetsteori, som teoretiske perspektiver i artiklens analyse
af dette ’rum’ i afventen, hvor mennesker i et hverdagsliv med multisygdom afventer det
forestdende mode med tilbud om rehabiliteringsforleb eller hjemmehjalp. Herigennem
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vil jeg soge at forsta betingelserne for, hvorledes mennesker oplever og hindterer denne
afventen meningsfuldt i et hverdagsliv med multisygdom.
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Kapitel 4 Etnografisk metode og empirige-

nerering

Jeg vil i dette kapitel redegore for den valgte etnografiske metode, etnografisk feltarbejde
med feltobservationer og interviews. Metodologisk trakker jeg pd refleksiv etnografi
(Davies, 2007) i min tilgang til at foretage etnografisk feltarbejde og pa et overordnet plan
tillige Alvesson og Skoldbergs refleksive metodologi (Alvesson & Skoldberg, 2009). Der-
udover har jeg valgt, at det etnografiske feltarbejde er multi-sited (Marcus, 1995). Kapitlet
rummer siledes mine teoretiske begrundelser og refleksioner over det etnografiske felt-
arbejde.

I kapitlet vil jeg endvidere beskrive etableringen af undersogelsesteltet, der rummer bade
optakten til og den konkrete empirigenerering. Heri indgir endvidere konstruktionen af
undersogelsesfeltet og mine refleksioner 1 forbindelse hermed. Undersogelsesfeltet er
komplekst hvori selve adgangen til menneskers hjem og dagligdag samt indsigt i deres
hverdagsliv, er at betegne som indsigt 1 skjulte livsverdener’ (Hogsbro, Bovbjerg, Smith,
Kirk, & Henriksen, 2003). Eller som Bech-Jorgensen beskriver med begrebet *det upaag-
tede’ (Bech-Jorgensen, 1994) at fa indsigt i det upaagtede, der ligeledes er omdrejnings-
punktet i en nyere ph.d.-athandling om uszdvanlige urbane @ldreliv ”En upaagtet verden
af bevagelse: Et etnografisk studie af hverdagsliv blandt usadvanlige @ldre mennesker i
storbyen” (Rasmussen, 2017). Denne type af forskning krever grundig forberedelse og
er ikke mindst at betegne som sarbar forskning. I relation til empirigenereringen for dette
ph.d.-projekt gor sarbarheden sig gxldende, da jeg af borgerne skal accepteres som legi-
tim deltager i deres hjem og dagligdag og til enhver tid kan blive bedt om at forlade dette
og dermed miste adgangen til undersogelsesfeltet. Kompleksiteten afspejles 1 kapitlet,
hvor jeg har lagt serlig veegt pa det metodologiske, men ogsda det metodiske, da et sd
omfangsrigt feltstudie, kraver en szrlig udfoldelse.

Som det fremgir af athandlingens problemstilling og forskningsspergsmal er min videns-
interesse menneskers hverdagsliv med multisygdom, deres udfordringer og handteringer
i modet med hjemmerehabilitering, og hvorvidt, eller hvordan, det er muligt at inddrage
rehabilitering subjektivt meningsfuldt i et hverdagsliv med multisygdom. Omdrejnings-
punktet herfor er saledes hverdagsliv, som menneskers hverdagsliv med multisygdom i
modet med rehabiliteringsforlob. Dermed er min interesse ikke rettet mod multisygdom
eller rehabilitering i sig selv, eller de sundhedsprofessionelles perspektiv.

Genstandsfeltet, som jeg sdledes er interesseret 1 at undersoge, er, hvordan menneskers
hverdagsliv med multisygdom udfolder sig i hverdagslivs selvfolgeligheder i sedvanlige
dagligdags praktiske goremail og de meningsstrukturer og forstielser, disse formes af og
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i hverdagslivet. Det er de daglige ofte rutinepreegede handlinger, de rutiner, rytmer og
vaner, der bade treekkes pa og etableres i hindtering af et hverdagsliv med multisygdom,
og som for det enkelte menneske opleves meningsfuldt. Jeg er endvidere interesseret i
menneskers hverdagsliv i modet med hjemmerehabilitering, hvor medet kan betragtes
som det ikke-sedvanlige og maske vaere usaedvanligt i en sedvanlig hverdag. Jeg har séle-
des ogsa fokus pa, hvorledes menneskers mode med hjemmerehabilitering i et hverdags-
liv med multisygdom griber ind i dette hverdagsliv som forstyrrende, understottende eller
pd anden vis former det. Mit fokus er ogsa pd det omvendte scenarie, nemlig hvordan
hjemmerehabilitering omformes af mennesker i deres hverdagsliv med multisygdom, og
i den sammenhzang hvorledes eller hvorvidt det for det enkelte subjekt opleves menings-
fuldt.

Jeg er, 1 trad med mit videnskabsteoretiske afsat, optaget af de selvfolgeligheder, der ud-
foldes 1 hverdagslivet og formes af dette. Dette er rammesat af Schutz’ fenomenologiske
sociologiske begreb om common-sense-virkelighed og Berger og Luckmanns konstruk-
tivisme, hvor forestillingen om hjemmerehabilitering som socialt konstrueret institution
er en selvfolgelighed og del af den sociale verden og samfundsmassige virkelighed. Som
beskrevet tidligere anskuer jeg de videnskabsteoretiske perspektiver i forlengelse af hin-
anden, som jeg antager og inddrager refleksivt inspireret af Alvesson og Skéldbergs "Re-
flexive Methodology’ (Alvesson & Skoldberg, 2009) og som et bade/og i et dialektisk
samspil inspireret af Mills (Mills, 1967). Denne refleksive videnskabsteoretiske tilgang
indebearer, at jeg ogsd metodologisk etnografisk forholder mig refleksivt til den hverdags-
livssociologiske og samfundsmeassige virkelighed, jeg ’treeder ind 1°. Et refleksionsniveau,
hvor jeg bade overvejer, hvad det er for en samfundsmeessig virkelighed, som bliver skabt
i menneskers hverdagsliv i medet med hjemmerehabilitering, og hvor jeg reflekterer over
den virkelighed, jeg inviteres ind i af mennesker i et hverdagsliv med multisygdom — en
virkelighed, som ikke var til syne for mig i begyndelsen, men som jeg fir indsigt i og viden
om ved at folge og studere menneskers hverdagsliv. Det er en viden, der skal reflekteres,
som der ikke er direkte adgang til. Charlotte Aull Davies har beskrevet dette som refleksiv
etnografisk metode (Davies, 2007). Jeg lener mig siledes op ad Davies 1 hendes definition
af refleksivitet og forskerens involvering heri. Davies skriver:

“Reflexivity, broadly defined, means a turning back on oneself, a process of self-reference.
In the context of social research, reflexivity at its most immediately obvious level refers
to the ways in which the products of research are affected by the personnel and process
of doing research. These effects are to be found in all phases of the research process from
initial selection of topic to final reporting of results” (Davies, 2007, p. 4)
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Refleksiv etnografisk metode indebzrer siledes refleksivitet i hele forskningsprocessen.
Jeg vil i det folgende afsnit fokusere pa den del af forskningsprocessen, der omfatter det
etnografiske arbejde som metode, og beskrive hvorledes ogsd min egen forstdelse af det,
der synes selvfolgeligt eller netop ikke synes selvfolgeligt, skal medreflekteres, hvor jeg er
inspireret af Davies’ refleksive etnografi (Davies, 2007) og tillige Mats Alvesson og Kaj
Skoéldbergs refleksive metodologi (Alvesson & Skoldberg, 2009). 1 kapitlets underafsnit
om forskerrolle og forskerposition eksemplificerer og diskuterer jeg konkret, hvilken be-
tydning den valgte metodologiske refleksive etnografiske tilgang har af betydning for em-
pirigenereringen, ligesom min konkrete adgang til felten medreflekteres inspireret af Da-
vies (Davies, 2007).

Etnografisk feltarbejde som metode

Jeg har ud fra min vidensinteresse og ovenstiende valgt at foretage et etnografisk feltar-
bejde bestdende af feltobservationer og interviews. Min ledetrdd i det etnografiske feltat-
bejde har overordnet vearet at holde fokus pa menneskers hverdagsliv med multisygdom,
hvor hverdagsliv er at forstd som ikke alene de mange dagligdags hendelser, store som
sma, men ogsa de rutiner og selvfolgelicheder, der bade ligger bag som meningsstukturer
og som genskaber disse. Jeg fokuserer endvidere pa, hvorledes menneskers mode med
hjemmerehabilitering i et hverdagsliv med multisygdom griber ind i dette hverdagsliv som
forstyrrende, understottende eller pa anden vis berorer og former det, og omvendt, hvor-
dan hjemmerehabilitering omformes af mennesker 1 deres hverdagsliv med multisygdom
og der, hvorledes eller hvorvidt, det for det enkelte subjekt opleves meningstuldt.

Jeg har, inspireret af refleksiv etnografi og refleksiv metodologi (Alvesson & Kirreman,
2007; Alvesson & Sandberg, 2013; Alvesson & Skéldberg, 2009; Davies, 2007) vearet for-
sigtic med at have for rigide og teoretiske antagelser pd forhand, preempirisk, og har
derfor i feltarbejdet knyttet an til brede termer som; hverdagslivs selvfolgelicheder, form-
ning af hverdagsliv, hjemmerehabilitering som forstyrrelse, brud og/eller understottelse
af hverdagsliv. Jeg har i forskningsprocessen ligeledes ogsa vekslende taget udgangspunkt
i det etnografiske feltarbejde og der bragt mine refleksioner over de observerede forstyz-
relser, brud og/eller understottelser abduktivt tilbage til teori, siledes at min teoridan-
nelse er tet forbundet med mit etnografiske feltarbejde. Metodisk som teoretisk er min
tilgang tilnermelsesvis sammenlignelig med Turners etnografiske metode og liminalitets-
teoretiske bidrag (Turner, 1967, 1969), hvor Turner gennem mere antropologisk etno-
grafisk feltarbejde ligeledes fokuserer pd brud af hverdagslivet og bringer denne viden
tilbage til van Genneps begreb om overgangsriter (Van Gennep, 1960) til teoridannelse
om liminalitet.
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For at opna konkret indsigt i menneskers hverdagsliv med multisygdom og deres mode
med hjemmerehabilitering er jeg inspireret af Kirsten Hastrup, der understreger, at etno-
grafens opgave er at trede ind i den verden, der onskes undersogt (Hastrup, 2010a). Det
er vigtigt, at:

”Feltarbejderen ma ikke alene bevage sig i samme felt, men ogsd i samme rytme som de
lokale — her simpelthen forstiet som de mennesker, hvis liv man studerer pa de steder,
hvor de fardes” (Hastrup, 2015, p. 62)

Jeg har dog ikke levet og boet sammen med informanterne eller indoptaget deres hver-
dagslivsrytme, men jeg har i kortere eller lengere tid opholdt mig sammen med dem og
udfort feltobservationer og interviews for derved at fa indsigt i deres hverdagsliv med
multisygdom og deres mode med rehabiliteringsforlob.

Spergsmailet om, hvor og hvor lenge opholdet i felten skal strackke sig, er i serdeleshed
athengig af feltet og dets aktorer. Linda Andersen skriver, at:

”Forskeren tager ophold i feltet gennem en fysisk og psykisk tilstedevarelse og finder sig
en rolle, som pa den mindst foruroligende og forstyrrende mide giver et tilpas rum til
bade at vare en aktiv del af livet og samvzret — og samtidig iagttage og reflektere” (L.
Andersen, 1999, pp. 63—64)

Netop det mindst foruroligende og forstyrrende har veret vigtigt for mit feltarbejde, der
bdde involverer menneskers hverdagsliv 1 privat forstand og deres konkrete mode med
sundhedsprofessionelle. Jeg planlagde at tage ophold i felten ved at vaere hjemme hos
borgerne, biade nir de sundhedsprofessionelle var 1 hjemmet, for at holde meode med
borgerne eller gennemfore rehabiliteringsforlobssekvenser sammen, og nar der ikke var
sundhedsprofessionelle i hjemmet. P4 den médde planlagde jeg at tage del i informanternes
dagligdagsliv ved at involvere mig i deres praktiske goremdl, sociale relationer og i det
hele taget vaere i deres hjem og sammen med dem folge dem i deres mode med hjemme-
rehabilitering. Jeg forventer gennem tilstraebt performativ engagement i den galdende
sociale verden at skaffe mig en indforstiet viden om, ”hvordan denne verden er blevet
sd selvfolgelig, at den helt automatisk fremmer henholdsvis hammer visse handlinger”
(Hastrup, 2015, p. 71).

Saledes har jeg, som del af min etnografiske metode, selv indgaet som et personligt ele-
ment i forskningsprocessen, hvor jeg i lighed med Hastrup og Ramlov (Hastrup &
Ramlov, 1989) betragter forskersubjektiviteten som legitimt etnografisk redskab. Men
intimiteten ved at vaere 1 andre menneskers hjem har, som ovenfor anfort af Andersen,
involveret en balance i forhold til, hvor lang tid jeg har opholdt mig i hjemmene. Endvi-
dere har intimiteten betydet, at jeg ikke har bevaeget mig i samme rytme, som de lokale -
’going native” har ikke vaeret min intention, hvilket endvidere kan diskuteres, hvorvidt det
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overhovedet er muligt i dette undersogelsesfelt. Det er ligeledes i dette lys, med oje for
bide forskersubjektivitet og det sarlige empiriske undersogelsesfelt, at jeg nedenfor vil
redegore for mine refleksioner i forhold til egen forskerposition og forskerrolle. Men
inden da vil jeg forst beskrive min adgang til og indfering 1 felten, da dette har betydning
herfor.

Adgang til felten — ”Vi har ingen borgere med multisygdom”

Ved ph.d.-projektets begyndelse sikrede en samarbejdsaftale med hjemmeplejen i Al-
bertslund Kommune min adgang til felten med mulighed for interviews med borgere, der
ansoger om eller allerede modtager hjemmehjelp, samt feltobservationer af de sundheds-
professionelles (visitatorer, rehabiliteringsforlebskoordinatorer og hjemmehjzlpere) in-
teraktioner med borgerne i forbindelse med § 83a-rehabiliteringsforlob. Den sa altafgo-
rende accept fra gatekeepers (Burgess, 1990), kommunens omridedirektor og lederne af
myndighedsomradet og hjemmeplejen til at pabegynde empirigenereringen var siledes pa
plads.

Da jeg prasenterede projektet for de forskellige grupper af sundhedsprofessionelle, blev
jeg modt med en dbenhed og interesse for studiet. En gennemgiende bekymring hos de
sundhedsprofessionelle var imidlertid, hvorvidt kommunens borgere tilknyttet hjemme-
plejen ville kunne inkluderes i et projekt, der omfatter borgere med multisygdom’. Flere
af de sundhedsprofessionelle henvendte sig til mig, og gjorde ydmygt opmerksomt pa,
at: ”Vi har ingen borgere med multisygdom”.

Jeg var forundret over denne bekymring, da andel af mennesker kategoriseret som mul-
tisyge statistisk set er hoj i de Kobenhavnske vestegnskommuner (Sundhedsdatastyrelsen,
2018). Netop den statistisk hoje repraesentation har varet medvirkende arsag til, at felt-
arbejdet blev planlagt til at forega 1 en vestegnskommune. De sundhedsprofessionelles
udsagn om et beskedent antal borgere kategoriseret som multisyge gjorde dog indtryk.
Jeg blev klar over, at jeg tidligt i projektet matte besoge borgerne i hjemmeplejen for at
danne mig et forstehindsindtryk. Samtidig var jeg bevidst om, at skent jeg havde adgang
til felten via de formelle gatekeepers, si athang gennemforelsen af empirigenereringen i
praksis af de uformelle gatekeepers (Krogstrup & Kristiansen, 2015). Jeg besluttede det-
for at lave et eksplorativt empirisk forstudie med indfering i felten, hvor jeg dels fik ind-
tryk af borgerne 1 hjemmeplejen og dels fik etableret den i etnografisk feltarbejde ned-
vendige accept fra de uformelle gatekeepers, de sundhedsprofessionelle, der har den di-
rekte kontakt med borgerne i deres hjem, nar borgerne anseger om eller allerede
modtager hjemmehjzlp.
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Indfering i felten

Inden den egentlige opstatt pa generering af empiri fulgtes jeg med hjemmehjalpere (so-
cial- og sundhedsassistenter og social- og sundhedshjxlpere), rehabiliteringsterapeuter
(ergoterapeuter og fysioterapeuter) og visitatorer (ergoterapeuter, fysioterapeuter og sy-
geplejersker) i deres besag hos borgere i kommunen, der ansogte om eller modtog hjem-
mehjalp. De sundhedsprofessionelle, jeg fulgtes med her, var de samme personer, som
jeg efterfolgende i den egentlige empirigenerering ville mode hjemme hos borgerne.
Besogene fandt sted over en to maneders petiode, hvor jeg i alt deltog i otte besog. Be-
sogene omfattede hyppigt forekomne hjemmehjzlpsopgaver fx at hjzlpe borgere op af
sengen om morgenen, i bad, anrette morgenmad, stevsugning, treningsseancer, hvor en
fysio- eller ergoterapeut treenede borgeres gangfunktion, samt meder mellem visitator og
borger, hvor borgerens behov for hjzlp til personlig pleje og praktiske opgaver blev vur-
deret. P4 denne vis blev indferingen i felten ogsa et prastudie af borgeres mode med
visitator og rehabiliteringsfotlob.

Jeg havde indirekte kendskab til hjemmeplejen i kraft af mit arbejde som lektor ved en
professionshejskole, hvor jeg har besogt sygeplejestuderende i hjemmeplejen 1 forbin-
delse med planlagte studiebesog og eksamener. Disse er dog oftest af skolastisk karakter
og bliver atholdt pa et kontor pa en sygeplejebase isoleret fra borgerne. Som sygeplejer-
ske, for godt 20 ar siden, har jeg udelukkende praksiserfaring fra hospitaler. Jeg havde
derfor ingen ovrig forstehdndserfaring med borgere 1 hjemmeplejen end den fra min egen
sygeplejeelevtid for snart 30 dr siden. Jeg planlagde derfor denne forste eksplorative af-
sogning af og indfering i felten, ud fra mit manglende kendskab til hjemmeplejen som
sundhedsprofessionel praksis med et sarligt blik rettet mod borgere 1 hjemmeplejen anno
2016 — hvem er de, hvor syge er de, hvordan er deres hverdagsliv, hvordan er interaktio-
nerne med de sundhedsprofessionelle? I denne forste indfering i felten var jeg sdledes
’bredt’ 4ben 1 mine observationer (Patton, 2015) og forholdt mig nysgerrigt interesseret.

Jeg fulgtes pd cykel med de sundhedsprofessionelle mellem besogene hos borgerne, og
sogte herigennem at ’fitin’ (Hammersley & Atkinson, 2007) for at opna deres gatekeeper
accept til den senere egentlige empirigenerering. Vores samtaler, af social smalltalk ka-
rakter, omhandlede bade private forhold og overvejelser over sundhedsvasnet, idet de
sundhedsprofessionelle var bekendte med min baggrund som sygeplejerske. Jeg blev her
opmzrksom pa min position, ikke bare som social ’fit in’ men som ’one of the guys’, hvor
jeg blev inkluderet i det sundhedsprofessionelle fzllesskab qua min insider-sundhedsfag-
lige baggrund som sygeplejerske. Dette kom bl.a. til udtryk ved, at jeg hos en borger blev
spurgt til raids om borgerens medicin. Med dette blev jeg ogsa en del af felten i interaktion
med bade borgerne og de sundhedsprofessionelle.
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Skont jeg ved hvert besog hos borgerne prasenterede mig som ph.d.-studerende fra Ros-
kilde Universitet, fornemmede jeg som i ovenstdende eksempel til tider borgernes forvir-
ring: Var jeg eller var jeg ikke ’en fra kommunen’® En forvirring jeg ikke onskede at bringe
med i den egentlige empirigenerering. Min opmerksomhed i denne indfering i felten blev
derfor rettet mod vigtigheden af min fremtraeden i felten i forhold til de sundhedsprofes-
sionelle og i interaktionerne med sivel borgerne som de sundhedsprofessionelle.

Forskerposition og forskerrolle

Jeg anser ikke min forskningsposition som verende objektiv registrerende, som Schutz’
ideal om samfundsforskeren som desinteresseret iagttager (Schutz, 1971b), men mener
derimod, at jeg er aktiv i produktionen af det empiriske materiale. Jeg er enig med Alves-
son og Kirreman, ndr de skriver:

”En anerkendelse af, at forskning altid er fortolkende, betyder, at ingen data kan anskues
som uberorte af forskerens konstruktion. Det er grunden til, at vi foretrakker udtrykket
empirisk materiale og synes, at metaforen ‘dataindsamling’ er direkte misvisende”
(Alvesson & Kirreman, 2005, p. 124)

For at understrege Alvesson og Kirremans forskerfortolkende pointe gir jeg skridtet
videre og omtaler tillige tilblivelsen af det empiriske materiale i afhandlingen som empi-
rigenerering. Empirien er ikke blot objektive data, der afventer at blive ’opdaget’ af for-
skeren. Det empiriske materiale bliver til i samspil med forskerens sarlige blik ud fra
forskerens position. Min forskerposition er ligeledes medskabende for de forskerroller,
jeg indtager gennem empirigenereringen.

Inspireret af Davies 'Reflexive Ethnography’ (Davies, 2007) har jeg i empirigenereringen
forholdt mig reflekterende til det observerede og det sagte i feltobservationer og intet-
views, hvor jeg som forskersubjekt har medkonstrueret empirigenereringen gennem for-
sog pa at indtage forskerroller som béde ’observer-as-participant’ og ’participant-as-ob-
server’. I ovenstiende eksempel, hvor en af de sundhedsprofessionelle efterspurgte min
sygeplejefaglige viden i nerver af borgeren, blev min forskerrolle med ét =endret i borge-
rens optik fra at vere *outsider’ og ’observer-as-participant’ til sundhedsprofessionel ’in-
sidet’” og ’participant-as-observer’. Eksemplet understreger, at skont jeg pa forhind havde
bestemt mig for en forskerrolle i denne situation som ’outsider’ og ’passiv deltagende’
inspireret af Spradley (Spradley, 1980), sa er ogsa feltet og feltets aktorer med til at kon-
struere forskerrollen (Krogstrup & Kristiansen, 2015; Whyte, 1995).

I forhold til ’insider-outsider’-problematikken gav erfaringerne fra indforing i felten an-
ledning til grundleggende overvejelser. Som beskrevet af fx Berger (R. Berger, 2015) et
der flere fordele ved at vaere ’insider’ i felten; nem entré, nuanceret viden om de emner
der rorer sig, ’kulturel intuition’ etc. Disse fordele drog jeg nytte af, samtidig med at jeg
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havde fordel af at forstd sproget, de sundhedsprofessionelles szrlige fagterminologi og
jargon, der ligeledes var inkluderende (Allen, 2010). Dette bibragte mig en hurtig accept
i felten af de uformelle gatekeepers. Omvendt var jeg bevidst om, at netop det at vare
’insidet’ ogsa er forbundet med ulemper, hvoraf de tre vigtigste er; blikretningen, der er i
fare for at korrigeres af de sundhedsprofessionelles forstaelser af feltet, ’blindhed’ overfor
det, der ellers rorer sig i feltet, og endelig *distance’ til borgerne. "Insider’-ulemperne ud-
gor siledes en fare for manglende sensitivitet overfor feltets selvfolgeligheder, samtidig
med at der skabes en distanceringen til borgerne. I praksis var min viden om og erfaring
med hjemmeplejen anno 2016 begranset. Sa skont jeg har en sundhedsprofessionel bag-
grund som sygeplejerske, sd var felten som sundhedsprofessionel hjemmesygeplejeprak-
sis mig ny og fremmed. P4 den vis var de sundhedsprofessionelles selvfolgelicheder i
felten saxrlig 1 begyndelsen ikke en del af mine selvfolgeligheder — omend jeg dog ogsi
mi formode, at der har varet ’blinde pletter” af selvfolgeligheder. Min opmarksomhed
pa faren for distancering til borgerne som ’insider’ betod, at jeg i stedet sogte at distancere
mig fra den sundhedsprofessionelle rolle i de foretagne interviews med borgerne, feltob-
servationerne alene med borgerne og feltobservationerne i forbindelse med de sundheds-
professionelles besog hos borgerne.

I den egentlige empirigenerering besluttede jeg derfor, i de tilfaelde hvor det var muligt at
ankomme hos borgerne inden de sundhedsprofessionelle og at forlade borgeren efter de
sundhedsprofessionelle, at undvige at inddrage min sundhedsfaglige viden om bl.a. me-
dicin eller pd nogen mide agere som sundhedsprofessionel i de sundhedsprofessionelles
rehabiliteringspraktiseringer og endelig, med inspiration fra bla. Ringers feltarbejde
(Ringer, 2013), at undga i min pakledning at blive identificeret med de sundhedsprofes-
sionelle. Da de sundhedsprofessionelle som oftest ikke benytter uniform i hjemmeplejen,
men alene kan identificeres ved, at de paforer sig bla plastik skoovertrak ved indgangen
til borgernes hjem, besluttede jeg konsekvent at tage skoene af hos borgerne. Vel vidende
at dette ikke gor det alene, sa var det mit bedste konstruerede bud pé at atbede *insider’-
distanceringen til borgeren. Til tider fik jeg indirekte eller direkte bekraftet min position
som ’outsider’. Fx hos xgteparret Emmy og Frank, idet Emmys kaderygning fortsatte,
mens jeg var hjemme hos dem, hvor Emmy tidligere har fortalte mig, at hun “ikke ma
ryge, nar der er nogen fra kommunen”. Hos ®gtepatret Lily og John omtalte John mig
konsekvent som ”’professoren”, mens Lily omtalte mig som “det er bare hende fra Ros-
kilde”, begge med referencer til min outsider-position som ph.d.-studerende ved RUC.
Jeg blev ogsa ofte opfordret af borgerne i de enkelte hjem til at sidde ved siden af dem i
sofagruppen i stuen, fremfor overfor dem ved et bord i kekkenet eller spisestuen. Dette
var en forskel i forhold til borgernes kontakt med de sundhedsprofessionelle, der nasten
altid foregik ved et bord med partnerne overfor hinanden. Dette aspekt har jeg trukket
med videre 1 athandlingen, hvor jeg benavner mine besog hos borgerne som besog, mens
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de sundhedsprofessionelles benavnes moder, hvor ikke bare relationen var forskellig,
men ogsd vores zrinde i hjemmet. Det mest overbevisende i forhold til accept af min
outsiderposition, var dog de hemmeligheder, borgerne delte med mig, som de ikke on-
skede at dele med de sundhedsprofessionelle ud fra en formodning om og bekymring
for, at indholdet af hemmelighederne ville pavirke deres relation med de sundhedspro-
fessionelle og udfaldet af modet med dem. Det var en formodning og bekymring, jeg
mener, de havde god grund til at have. Hemmelighederne forblev hemmeligheder, ogsa i
denne athandling.

I forhold til forskerrollerne ’observer-as-participant’ og ’participant-as-observer’ har
Gold og Spradley (Gold, 1970; Spradley, 1980) beskrevet disse som idealtyper i et konti-
nuum fra fuldsteendig observation til fuldsteendig deltagelse. I praksis, som fremhavet af
fx Allan og Burgess (Allen, 2010; Burgess, 1990), indtager forskeren forskellige roller
athengigt af formalet med den enkelte feltobservation, hvem forskeren er sammen med
1 felten og forskerens intenderede forskerrolle. Dette har ogsd vaeret galdende ved den
egentlige empirigenerering, hvor min forskerrolle har varet dynamisk. P4 trods af dette
og pa trods af viden om, at ogsé feltet har andel i konstruktion af forskerrollen, har jeg
forsogt kontekstuelt at indtage en tilnzermelsesvis ’observer-as-participant’ forskerrolle i
feltobservationerne, hvor de sundhedsprofessionelle er involveret, mens jeg i feltobser-
vationerne alene med borgerne i hojere grad har deltaget i deres dagligdagsliv med indblik
1 deres hverdagsliv 1 en forskerrolle tettere pa ’participant-as-observer’. Begrundelserne
herfor vil jeg udfolde i afsnittet om feltobservationer, mens jeg i nerverende afsnit vil
reflektere over fordele og udfordringer ved de valgte forskerroller og deres betydning for
empirigenereringen.

Forskerrollen ’observer-as-participant’ muliggjorde, at jeg kunne koncentrere mig om det
sagte og interaktionerne mellem de sundhedsprofessionelle og borgerne 1 visitationsme-
derne og selve rehabiliteringsforlobene. Ofte trak jeg mig tilbage og sad fx ved samme
bord som de sundhedsprofessionelle og borgeren med blikket rettet mod satligt borge-
ren, men gerne lidt skavt 1 forhold til borgeren og den sundhedsprofessionelle, der sad
direkte overfor hinanden. Pa sin vis sad jeg vitterlig som ’fluen pa vaggen’, som i oven-
nevnte desinteresserede iagttager i Schutz’ forstand, mens jeg skrev feltnoter ofte som
direkte citater. Forskerrollen kan her synes at vare gledet over i rollen som ’den totale
observator’ (Gold, 1970; Krogstrup & Kristiansen, 2015). Jeg vil dog forholde mig kritisk
til denne ’opstilling’, der har karakter af positivismens ideal om objektiv iagttagelse. Der
er fare for, at jeg ved at std "udenfor’ som betragter ikke indgar 1 de sociale interaktioner
og derved ikke opnir indsigt i de observeredes opfattelser og meninger, med risiko for
etnocentrisme og at misforstd det observerede (Gold, 1970; Krogstrup & Kristiansen,
2015). Samtidig er det ogsd tvivlsomt, om min rolle som ’fluen pa vaggen’ og som en der
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’star udenfor’, overhovedet er en mulig position — min blotte tilstedevzarelse i felten kan
ikke undga at have en eller anden form for betydning for dets aktorer.

Men flere forhold gor sig gxldende her. For det forste var min forskerrolle ikke statisk.
Skont jeg sommetider trak mig tilbage som ovenfor beskrevet, si deltog jeg altid i de
sociale interaktioner i felten. Jeg deltog i den almindelige hverdagssamtale med borgerne
og de sundhedsprofessionelle, og jeg interagerede i felten ofte pa opfordring af borgeren.
Jeg kunne fx blive bedt om at hente et gangredskab, eller zgtefellen indledte en samtale
med mig parallelt med den sundhedsprofessionelle og borgerens samtale. Det var typisk
1 de professionelle faglige kontekster, hvor den sundhedsprofessionelle fx udferte en test
med borgeren, at jeg ikke interagerede direkte. Jeg var her i en privilegeret situation ved
kun at skulle have opmearksomhed pa det, der skete 1 interaktionerne mellem borgeren
og den sundhedsprofessionelle, fordi der ikke var nogen forventninger til, at jeg deltog.
For det andet er forskerens blikretning i feltet afgorende (L. Andersen, 1999; Hastrup,
2010b). Afledt af athandlingens problemstilling og forskningsspergsmal havde jeg en ser-
lig forskningsmassig interesse i feltet, som bade forfulgtes og var konstituerende for min
blikretning. Om end forskningsspergsmilene blev korrigeret undervejs og derved ogsa
blikretningen ved feltobservationerne, si er forskerens valg af blikretning af betydning
for det observerede og feltnoterne (Emerson, Fretz, & Shaw, 2011). Derved kan min
forskerrolle ikke tilskrives objektiviteten i ’den totale observatot’, men er deltagende som

ved ’observer-as-participant’.

Forskerrolle ’participant-as-observer’ har ogsa givet anledning til udfordringer, hvor jeg
til tider er blevet inkluderet mere i borgernes hverdagsliv, end jeg havde forudset. Fx blev
jeg spurgt af en borger, der ikke havde parorende, om jeg ville vare borgerens bisidder
ved det forestdende visitatormoede — et visitatormeade, der er en del af empirigenereringen,
hvor jeg har tiltenkt mig forskerrollen som ’observer-as-participant’. Borgerens fore-
sporgsel pdpeger to forhold. For det forste, at jeg i forskerrollen *participant-as-observer’
i borgerens optik kan inkluderes som pérorende, og derved er ’gone native’ - en position,
der ellers er forbeholdt forskerrollen *den totale deltager’ (Gold, 1970). Faren herved er,
at forskeren ikke alene kommer til at forme den sociale virkelighed, der skal observeres,
men samtidig skal overveje, hvilken betydning dette har haft i den sociale kontekst
(Krogstrup & Kiristiansen, 2015). Derudover ansa jeg det som kompromitterende for de
observationer, jeg som forsker onskede at foretage og efterfolgende analysere, hvis jeg
samtidig ogsd skulle udfylde rollen som parerende. I eksemplet ovenfor valgte jeg derfor
at trekke mig fra den forsegte tilskrivning af rollen som parerende.

For det andet peger eksemplet pa den egentlige udfordring ved at indtage forskellige for-
skerroller, nemlig det at kunne finde balancen i og mellem forskerrollerne relateret til
konteksten af det observerede. Udfordringen skal her ses som det, den er — en udfordring,
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der ikke skal tznkes at skulle loses i en rigid fiksering i forskerroller uathengig af kontekst,
feltet og feltets aktorer. Udfordringen er et etnografisk grundvilkir, jeg som forsker ma
acceptere at vare i, da forskerrollen som ovenfor eksemplificeret er en forhandling mel-
lem forskerens intenderede valg af forskerroller og akterernes tilskrivninger i feltet af
forskerroller.

Den empiriske kontekst, felt og feltets aktorer har siledes konkret veret medvirkende til
konstruktion af forskerrollen. Ligeledes pd det konkrete plan har den empiriske virke-
lighed veret afgorende for fastszttelsen af antallet af borgere inkluderet i studiet, hvilket
endvidere pa et mere overordnet niveau, har haft betydning for athandlingen med korri-
gering af forskningsspergsmil. Forholdet mellem den empiriske virkelighed, muligheden
og rammerne for inklusion af antallet af borgere i studiet og formuleringen af praeempi-
risk forskningssporgsmal vil jeg vende tilbage til 1 senere i nerverende kapitel.

Forskningsetik

Mine etiske overvejelser 1 feltstudiet er helt overordnet rodfestet i en hensyntagen til
borgerne, athandlingens informanter. Det er med ydmyghed og respekt, at jeg er tradt
ind i deres dagligdag og hverdagsliv. Jeg er taknemmelig for, at informanterne har ladet
mig deltage heri, taget sig tid til mine interviews og besog 1 dagligdagen samt ladet mig
observere deres konkrete rehabiliteringsforleb. Jeg er bevidst om de etiske aspekter her-
ved, hvor informanterne har vist mig tillid. Jeg har overvzret situationer 1 hjemmene af
privat og felsom karakter, hvor informanterne har delt deres hib og bekymringer med
mig. Det at blive "lukket ind’ i andre menneskers liv og komme ’tzet pa’ indebarer foruden
tidligere beskrevet forskningsfeltet som sirbar forskning, men ogsé en fortrolighed og et
seerligt nerhedsetisk ansvar som forskningsetisk princip (M. H. Jacobsen & Kristiansen,
2018; S. Kristiansen, 2012). Jeg har varet serligt opmerksom pa de nevnte hemmelighe-
der, som informanterne har delt med mig, samt hemmelighedernes folsomme karakter i
forhold til informanternes mode med rehabilitering. Heri ligger en fortrolighed og et
forskningsetisk ansvar om at tage vare pa disse hemmeligheder. Episoder som disse med
betroelse af hemmeligheder er situationelle og kontekstuelle, hvilket jeg ikke kunne for-
udse og pé forhind have truffet en etisk ’skrivebordsbeslutning” omkring. I det etnogra-
fiske feltarbejde har jeg, inspireret af Hviid Jacobsen og Kristiansen samt Qye og kolleger
(M. H. Jacobsen & Kiristiansen, 2018; Oye, Sorensen, & Glasdam, 2016), sdledes gennem
alle faserne i det empiriske arbejde lobende gjort mig forskningsetiske overvejelser.

Jeg har desforuden informeret informanterne mundtligt og skriftligt om projektet forud
for det forste indledende interview, og har der indhentet skriftligt samtykke til at inter-
viewe og observere informanten i modet med rehabilitering og informantens dagligdag
samt adgang til at lese de sundhedsfaglige notater, der blev skrevet i forbindelse med
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rehabiliteringsforlobet (bilag 3). Jeg har anonymiseret informanterne og understreget, at
de til enhver tid kan treekke deres samtykke til deltagelse tilbage.

Jeg har endvidere for empirigenereringen atholdt meder med de implicerede sundheds-
professionelle, der mundtligt er blevet informeret om projektet, og som har givet deres
samtykke til, at jeg matte observere deres samtaler og ovrige sundhedsprofessionelle re-
habiliterende praksis med borgerne, lese deres noter herfra og lade denne empirigenere-
ring indgd i ph.d.-projektets publiceringer. De implicerede sundhedsprofessionelle er
anonymiserede. De er undervejs 1 projektet blevet presenteret for mine analyser og havde
ingen indvendinger.

Ph.d.-projektet er anmeldt til Datatilsynet (bilag 4) og forespurgt anmeldelse til den Vi-
denskabsetiske komité Region Sjxlland (bilag 5). Begge steder er projektet opfort med

journalnummer.

Empirigenerering og empiriske nedslag

Empirigenereringen har budt pa udfordringer undervejs, og har foranlediget sivel en op-
justering i antallet af informanter som korrigering af de undetliggende forskningssporgs-
mdl. Disse udfordringer vender jeg tilbage til i nervarende kapitel i afsnittet ”"Konstruk-
tion af undersogelsesfeltet og korrigering af forskningsspeorgsmal”. Jeg vil derfor her fo-
kusere pd selve empirigenereringen. Optakten til det etnografiske feltstudie og indfering
1 felten foregik i perioden august-september 2016, mens den egentlige empirigenerering,
som blev mere omfattende end forst planlagt, blev udfert over 17 maneder i perioden
oktober 2016 - februar 2018.

Forud for empirigenereringen er de centrale sporgsmal hvor og hvordan genereringen
konkret skal finde sted, i hvor lang tid, og hvad jeg konkret valger at fokusere pa.

Jeg planlagde, at feltarbejdet skulle forega hjemme hos mennesker, der i et hverdagsliv
med multisygdom anseger om eller allerede har modtaget hjemmehjalp midlertidigt eller
gennem lengere tid. Det vil sige, jeg betragter dette *hjemme’ som deres konkrete hjem
og nzrmilje, hvor de bor og udfolder deres hverdagsliv, ligesom medet med hjemmere-
habilitering helt konkret finder sted i deres hjem. Jeg planlagde endvidere at folge med i
de konkrete rehabiliteringsforlob, som jeg formodede ligeledes kunne finde sted i net-
miljeet som fx udenders gature tet pa hjemmet.

Jeg besluttede tidligt i forskningsprocessen, at jeg ville folge borgerne i en tidsudstrakt
periode fra start til slut i deres mode med hjemmerehabilitering gennem flere forskellige
typer af empiriske nedslag. Jeg onskede saledes at fa indblik i, hvordan forskellige men-
neskers hverdagsliv med multisygdom udfolder sig forskelligt 1 forskellige settings og
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sammenhange for derved nuanceret at fa indsigt i menneskers oplevelser og handteringer
af et hverdagsliv med multisygdom og deres forventninger, oplevelser og handteringer af
mode med hjemmerehabilitering. Det etnografiske feltarbejde er sdledes spredt over for-
skellige lokationer og settings, hvorigennem jeg fastholder det samme fokus pd menne-
skers hverdagsliv med multisygdom og medet med hjemmerehabilitering. Feltarbejdet er
saledes multi-sited (Marcus, 1995).

Hvad vil jeg da stille skarpt pa i feltarbejdet? Jeg er interesse i bade, hvordan menneskers
hverdagsliv med multisygdom udfolder sig, hvor hverdagslivs selvfolgeligheder formes
og traeckkes pa, ligesom jeg har interesse i, hvorledes hjemmerehabilitering indgar som
forstyrrelse, brud, understottelse eller andet. Min interesse er siledes, hvordan menne-
skers hverdagsliv med multisygdom bliver berort af medet med hjemmerehabilitering.

Menneskers hverdagsliv med multisygdom i medet med hjemmerehabilitering, hvor mo-
det udger en abstraktion i det overordnede forskningsspeorgsmal, ’oversattes” her 1 felt-
arbejdet til menneskers konkrete empiriske mode med hjemmerehabilitering. Jeg har
valgt at ’oversatte’ dette mode ved at *zoome’ ind og ud pi empiriske ojeblikke i menne-
skers hverdagsliv med multisygdom, der konkret knytter sig til det empiriske mode. Mo-
det er dog ikke at forstd som alene de reale moder. For borgerne er modet allerede be-
gyndt, i det ojeblik de har ansegt om hjemmehjalp eller har modtaget besked fra hjem-
meplejen om et snarligt mode om rehabiliteringsforlob. Herved er forventningsdannelsen
for medet tidsligt forud for det konkrete made. I overensstemmelse med athandlingens
forskningsspoergsmal, hvor ogsa borgernes forventninger til modet indgar, har jeg derfor
valgt at “zoome’ ind pé ojeblikke inden borgernes forste konkrete mode med visitator.
Derudover har jeg valgt, ligeledes afledt af forskningsspergsmalene, at *zoome’ ind pa
selve de konkrete, reale moder. Disse moder har karakter af enten at vaere et mode med
visitator eller et mode med rehabiliteringsterapeuter, hvor begge typer af moder ligeledes
indgér i det samlede mode som abstraktion i det overordnede forskningssporgsmal.

Jeg har siledes *zoomet’ ind pd sxtligt tre ojeblikke, der i forskningsprocessen bestar af
tre empiriske nedslag; 1) Interviews med borgere inden det forste konkrete mode med
visitator, 2) feltobservation af medet med visitator og endelig 3) feltobservationer af selve
de konkrete rehabiliteringsforleb. Jeg planlagde endvidere etnografiske feltobservationer
‘udenom’ disse tre empiriske nedslag i form af at tage del 1 borgeres dagligdagsliv med
praktiske goremil for herigennem at fi indblik i deres hverdagsliv. Jeg planlagde sdledes
helt konkret at vare sammen med borgere bade for og efter de sundhedsprofessionelles
moder og rehabiliteringspraksis i hjemmet. Jeg overvejede desuden, om det ville vare en
hjxlp i forbindelse med de konkrete rehabiliteringsforlob at have adgang til de sundheds-
professionelles noter om rehabiliteringsforlobene, for at jeg derved kunne ridfere mig
med deres noter, ifald der var sundhedsfaglige eller -tekniske detaljer, jeg ikke umiddel-
bart forstod i mine observationer af forlobene. Jeg sikrede mig adgang til disse noter
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gennem informanternes skriftlige samtykke, men fik dog aldrig brug for at ridfore mig
med noterne.

Jeg planlagde, at jeg ville folge flere borgere tidsmaessigt forskudt i forhold til de tre em-
piriske nedslag. Saledes ville nogle borgere have afsluttet et rehabiliteringsforlob samtidig
med, at jeg fx interviewede nye borgere inden deres mode med visitator. I praksis betod
dette, at jeg ved forste empirinedslag interviewede 3-4 borgere inden deres mode med
visitator, og herefter har jeg observeret deres mode med visitator. Samtidig med andet
empirinedslag for disse borgere har jeg pdbegyndt interview med andre 3-4 borgere i
forste empirinedslag. Derudover har jeg observeret borgeres rehabiliteringsforlob i tredje
empirinedslag samtidig med andre borgere 1 henholdsvis forste og andet empirinedslag.
Og endelig har jeg, pi tvars af de tre empiriske nedslag, udfert feltobservationer
‘udenom’ disse tre empitiske nedslag. Empirigenereringen i forskningsprocessen har va-
ret overlappende og tidsforskudt 1 forhold til de empiriske nedslag og feltobservationerne
‘udenom’ disse. Forskningsprocessen har séiledes ikke varet linear eller bestdet af tre pa
hinanden folgende afsluttende delstudier. For den enkelte borger, har der dog som ho-
vedregel varet tale om et linert forlob med de tre empiriske nedslag, men ogsa her har
der veeret undtagelser.

Jeg havde planlagt, at feltarbejdet ville strakke sig over 4-6 maneder, men dette tidsesti-
mat viste sig langt fra, hvordan feltarbejdet forleb i virkeligheden, hvilket jeg vil redegore
for senere i nervaerende kapitel. Inden da vil jeg her nedenfor forst redegore for rekrut-
tering og selektion af afthandlingens informanter.

Rekruttering og selektion af informanter

Fra ph.d.-projektets begyndelse har det veret en premis, at empirigenereringen skulle
forega i Albertslund Kommune, der er samfinansierende samarbejdspartner for projektet.
Geografien har sdledes varet fastlagt. Omvendt er Albertslund Kommune netop valgt
som samarbejdspartner, da den, som de ovrige vestegnskommuner, har en statistisk stor
andel af borgere kategoriseret som multisyge i forhold til resten af landet

(Sundhedsdatastyrelsen, 2018).

Rekrutteringen af informanter foregik i tet samarbejde med forst kommunens visitatorer
(ergoterapeuter, fysioterapeuter og sygeplejersker) med hjemmehjalp og rehabiliterings-
forleb som myndighedsomrade, og senere med rehabiliteringsforlebskoordinatorer (er-
goterapeuter og fysioterapeuter). Den forste henvendelse til informanterne var altid fra
en visitator eller fotlobskoordinator. Oftest kontaktede de borgerne telefonisk og orien-
terede kort om projektet, hvor fokus var at indhente borgernes tilladelse til, at jeg matte
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kontakte dem. Langt de fleste borgere indvilligede i dette. Nogle enkelte borgere onskede
ikke besog, og andre fi borgere blev af visitator anset for at vaere for udfordret af psykisk
sygdom. Denne sidste gruppe borgere var borgere under vargemal, i sag om tvangsind-
leeggelse eller borgere, som ikke onskede at lukke nogen ind 1 deres hjem, hvor ogsa hjem-
mehjzlpen havde svart ved at f4 adgang til borgernes hjem.

Borgerne blev kontaktet af visitatorer eller forlobskoordinatorer i den rakkefolge, som
borgernes ansegning om hjemmehjaxlp blev modtaget i pa visitationskontoret. Mens bot-
gere, der allerede modtog hjemmehjalp, blev adspurgt om deltagelse i studiet, kronolo-
gisk ud fra de planlagte re-visiteringsmeder hos borgerne af visitatorerne og forlobsko-
ordinatorerne. Herefter kontaktede jeg telefonisk de borgere, der havde givet deres tilla-
delse hertil. I telefonsamtalen informerede jeg om projektet, min position som ph.d.-
studerende ved Roskilde Universitet, at alle oplysninger fra borgeren ville blive behandlet
fortroligt og anonymiseret med satlig understregning af, og at dette ogsa var geldende i
forhold til Albertslund Kommune. Ved det forste besog hos borgerne informerede jeg
igen mundtligt om projektet og udleverede en kort beskrivelse af projektet med samtyk-
keerklering (bilag 3).

Med udgangspunkt i athandlingens forskningsspergsmail er bredt inkluderet mennesker
kategoriseret som multisyge, der ansoger om eller allerede modtager hjemmehjzlp mid-
lertidigt eller gennem lengere tid.

Jeg havde pd forhand besluttet, at udover multisygdom, var det vigtigste udvalgelsesprin-
cip et princip om maksimal variation (Patton, 2015) i forhold til bade borgerkarakteristika
og borgernes relation til hjemmehjzxlp. Jeg anslog at ca. 16 borgere ville vare tilstrakkeligt
for at opfylde dette. Borgerselektionen er siledes ikke ud fra et enske om reprasentativ
spejling af borgere kategoriseret som multisyge 1 hjemmeplejen, men derimod ud fra on-
ske om et nuanceret billede af bredden af borgere kategoriseret som multisyge i forskel-
lige ’indgange’ til modet med hjemmerehabilitering med forskellige hverdagslivs udfor-
dringer og handteringer af disse. Jeg havde derfor pé forhdnd bestemt, at jeg ville udvzalge
botgere i flere aldersgruppert, forskellige kon, xgtepar/samboende og enlige og borgere
karakteriseret som multisyge, hvor der indgir fysiske, psykiske eller bade fysiske og psy-
kiske sygdomme, men hvor det ikke er de enkelte diagnoser eller omfanget af disse der
er i fokus.

Borgernes tilknytning til arbejdsmarked var dog forholdsvis homogen, idet borgerne er
pensionister, fortidspensionister, ansoger om fortidspension eller i flexjob med ensartet
uddannelsesbaggrund som oftest lav eller ingen uddannelse. Socioskonomisk adskilte
borgerne sig siledes ikke fra borgere generelt, der modtager hjemmehjalp (Fredslund &
Rasmussen, 2018). Denne sociale dimension finder jeg ligeledes at have betydning for
saerligt de informanter, der ansoger om fortidspension, hvor tilknytningen til arbejdsmar-
kedet og en usikker okonomi var kendetegnende. Ydermere var flere borgeres boligsitu-
ation usikker, hvor nogle allerede var i gang med at flytte, som det fremgér af figur 1 1
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afsnittet ” Konstruktionen af undersogelsesfeltet og korrigering af forskningssporgsmal”,
mens andre borgere havde onske om at flytte, som det fremgar af athandlingens analyse-
del.

I forhold til borgernes relation til hjemmehjalp er der selekteret bide borgere, der anso-
ger om hjemmehjxlp, og borgere, der midlertidig eller gennem flere dr har haft hjemme-
hjzlp. De tre kategorier rummer henholdsvis 'nye’ borgere, der ikke tidligere har ansogt
om hjemmehjzlp. Derudover indgir borgere, der ved akut behov, fx efter hospitalsud-
skrivelse, modtager midlertidig hjemmehjzlp ofte af uger eller fa maneders varighed. En-
delig indgar borgere, der i lengere tid, ofte gennem flere ar, har modtaget hjemmehjalp.
Nir jeg har truffet dette valg, og ikke alene inkluderer nye’ borgere, der ikke tidligere er
tilbudt hjemmehjzlp, jevnfort andre studier (E. B. Hansen et al., 2013), s4 er det for at
understrege vigticheden af, at ogsd de borgere, der har modtaget hjemmehjalp i lengere
tid skal revurderes i forhold til rehabiliteringsforleb. Det ville miske vare oplagt at fra-
selektere denne gruppe af borgere, da de ved projektets begyndelse blev betragtet af de
sundhedsprofessionelle som et ‘overgangsfeenomen’, inden den fulde implementering af
den nye § 83 a rehabiliteringspraksis. Men som tidligere beskrevet i problemfeltet, ma det
forventes, at borgere, der modtager hjemmehjalp af mere varig karakter, ogsé i fremtiden
kontinuerligt skal revurderes i forhold til rehabiliteringspotentiale.

Jeg fik telefonisk kontakt med 29 borgere. To borgere oplyste i telefonsamtalen, at de
ikke onskede at deltage i projektet. Den ene borger udtrykte, at hun ganske enkelt ikke
kunne overskue at skulle forholde sig til flere mennesker end de mange sundhedsprofes-
sionelle, der allerede kom i hendes hjem. Den anden borger onskede ikke at deltage, da
hun var bekymret for, om hun kunne formulere sig tilstraekkeligt nuanceret pa dansk. Vi
diskuterede kort tolkebistand, men det var ikke en losning. En tredje borger udgik af
projektet efter interviewet. Denne borger, den aldste deltager pa 88 ar, var ikke syg eller
oplevede sig syg, hvorfor jeg ekskluderede hende fra projektet.

Jeg endte siledes med at inkludere 26 borgere i projektet. Dette er en del flere end de 16
borgere, jeg til en start havde forventet, var tilstraekkelig. Som ovenfor beskrevet, vil jeg
senere 1 nervaerende kapitel begrunde denne ogning i antallet af informanter.

De 26 borgere har jeg anonymiseret og beskrevet i folgende oversigt ud fra det valgte
princip om maksimal variation i forhold til borgerkarakteristika og borgernes relation til
hjemmehjelp:
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Tabel 1: Oversigt over informanter. Borgerkarakteristik og relation til hjemme-

hjalp
Kon | Al- | Bor Tilknytning til ar- | Multisyg- | Relation til
det | alene/ bejdsmarked dom: Psy- | hjemme-
sambo- kiske (P) hjxlp
ende Fysiske (F)
Edith K 82 | Alene Pensionist P Midlertidig
Lily og K 75 | Gift Pensionister F Midlertidig
John M 86 F Leaengere tid
Lone K 68 | Alene Pensionist F Ansoger
Iris K 86 | Alene Pensionist F Ansoger
Anton M 70 | Alene Pensionist P&F Leengere tid
Lis K 80 | Alene Pensionist F Ansoger
Henny K 81 | Alene Pensionist F Lengere tid
Hugo M 70 | Voksen | Pensionist P Langere tid
son
Charlotte | K 51 | Voksen | Fortidspensionist | F Leengere tid
son
Anni K 72 | Alene Pensionist F Leaengere tid
Poul M 71 | Alene Pensionist F Ansoger
Linda K 52 | Alene Flexjob P&F Ansoger
Rie K 28 | Alene Ansoger fortids- | P& F Ansoger
pension
Claus M 60 | Alene Fortidspension P&F Lengere tid
Kim M 61 | Alene Flexjob F Leengere tid
Pernille K 57 | Alene Ansoger fortids- | P& F Ansoger
pensions
Natascha | K 40 | Skole Ansoger fortids- | F Leengere tid
barn pension
Marianne | K 59 | Alene Fortidspensionist | P og I Leengere tid
Inge K 51 | Alene Fortidspensionist | P og F Ansoger
Emmyog | K 74 | Gift Pensionister F Midlertidig
Frank M 75 F Midlertidig
Susann K 57 | Alene Fortidspensionist | P & F Lengere tid
Henriette | K 40 | Skole Fortidspensionist | I Lengere tid
barn
Kirsten og | K 73 | Gift Pensionister F Midlertidig
Henrik M 77 F Midlertidig
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De 26 borgere opfyldte mit enske om et nuanceret billede af bredden af borgere katego-
riseret som multisyge i forskellige *indgange’ til modet med hjemmerehabilitering. Udover
de nuancer, jeg preeempirisk havde forestillet mig, viste ydetligere nuancer sig ved, at flere
af informanterne havde hjemmeboende voksne born og bern i skolealderen.

I rekrutteringen af informanterne valgte jeg at vare pragmatisk bestemt ud fra en tids-
struktur, hvor borgerne blev adspurgt om deltagelse i projektet ud fra tidspunktet for
deres ansogning om hjemmehjxlp eller tidspunktet for de sundhedsprofessionelles alle-
rede aftalte mode med borgerne. Denne bide successive og belejlige inklusionsstrategi
viste sig i empirigenereringen at harmonere med ensket om maksimal variation. Dog var
der kun ganske fa borgere i alderen 20-55 ér, hvorfor jeg her foretog en selektiv udvel-
gelse. I praksis aftalte jeg med visitatorerne og rehabiliteringsforlebskoordinatorerne, at
de i en periode ikke skulle rette henvendelse til borgere om deltagelse i projektet, ifald
borgerne var xldre end 55 ar. Dette blev efterkommet, hvilket beted, at ogsa aldersspred-
ning som kriterie blev opfyldt.

Alle 26 informanter indgik i det forste empiriske nedslag, med interview af informanterne
inden deres konkrete mede med visitator. Jeg vil derfor nu nedenfor redegore for hen-
sigten med de udforte interviews samt den konkrete udforelse.

Interviews: Hvorfor og hvordan?

Hensigten med interviews var overordnet at fa indsigt i menneskers hverdagsliv, deres
hverdagsliv med multisygdom i bred forstand, og de forventninger de knytter an til det
forestaende mode med visitator. For at fd indblik i, hvordan informanterne oplever og
erfarer hverdagslivet med multisygdom, og deres forventninger i den afventende periode
op til det forestdende mode med visitator valgte jeg at foretage individuelle semistruktu-
rerede interviews (Davies, 2007; Kvale & Brinkmann, 2015). I tilfzlde, hvor den enkelte
informant enskede at have en pirerende med, eller ved samlevende par, hvor begge del-
tog som informanter, planlagde jeg at udfore dyadeinterviews. Det vigtige var at fa indblik
1 hverdagslivet, og hvis dette beted deltagelse af en parerende i forbindelse med udforel-
sen af interviews, sd anser jeg det ikke som en potentiel ’risiko’ for *pavirkning’ af inter-
viewet, men som en mulighed for netop et autentisk indblik i informanternes hverdagsliv.
Der deltog imidlertid ingen pérerende ved de udferte interviews. Jeg foretog 23 inter-
views, hvoraf tre var dyadeinterviews med agtepar, hvorved i alt 26 informanter deltog.
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Jeg havde planlagt en interviewlengde pa 1-2 timer, da det at fi et forste indblik i andre
menneskers hverdagsliv krever nogen tid. Omvendt vejede ogsa hensynet til flere af in-
formanternes direkte sygdomsudfordringer med blandt andet trethed, hvorfor tidsram-
men var et loseligt estimat. De fleste interviews varede godt en time, hvoraf det korteste
var pd 58 minutter og det lengste pa 1 time og 46 minutter.

Interviewene foregik hjemme hos informanterne. I hjemmene var jeg gasten, der kom
for at interviewe. Flere af informanterne havde forberedt mit besog, hvor kaffe, the, eller
begge dele, var klar. Enkelte informanter havde tilmed indkebt kage. Det var op til de
enkelte informanter at bestemme, hvor vi skulle sidde under interviewet. Dette var oftest
i informanternes stue, hvor vi sad skrat overfor hinanden. Interviewene foregik i forlan-
gelse af min mundtlige og skriftlige information om projektet og informanternes skriftlige
samtykke og blev optaget med diktafon.

For at give rum til, at informanterne kunne udfolde deres personlige fortalling om hver-
dagslivet, blev selve interviewene udfert som en kombination af dialog og narrative ele-
menter. Inspireret af Davies og Fog (Davies, 2007; Fog, 2004) udfardigede jeg derfor en
forholdsvis “open-ended” interviewguide. Denne bestod af blot tre overordnede temaer:
Hverdagsliv, hverdagsliv med multisygdom og forventninger til det forestiende mode
med visitator. Det sidste sporgsmal var orienteret mod det forestdende mode med visita-
tor og ikke et konkret rehabiliteringsforlob, idet borgerne forst efter visitatormedet ville
vide, hvorvidt de blev tilbudt hjemmehjzlp eller et rehabiliteringsforleb. Inspireret af
Kvale og Brinkmann (Kvale & Brinkmann, 2015), hvor en interviewguide bestdr af en
rekke overordnede sporgsmil og opfelgende undersporgsmal, udvidede jeg interview-
guiden. De opfelgende undersporgsmal var dog kun tiltenkt at blive stillet, hvor det 1
situationen var relevant, og var endvidere mest som en stotte til mig selv (bilag 6).

Den valgte interviewmetode indebarer en spontanitet, hvor informantens associationer
og egen narrative dramaturgi kan synes som unedvendige omveje, men det er netop de
veje, der giver informanten mulighed for i interviewdialogen at fortzlle den personlige
fortzlling om hverdagslivet med multisygdom og om forventningerne til det forestiende
mode. Jeg betragter ikke disse interviews som livshistoriske interviews, da de som semi-
strukturerede narrative dialogiske interviews delvist er styret af en interviewguide, der
trods den er meget aben og eksplorativ i sin karakter, dog stadig er et styringsredskab for
interviewet. Derfor betragter jeg interviewene som hverdagslivsinterviews med fokus pa
informanternes hverdagsliv med multisygdom og det forestdende mode med rehabilite-
ringsforlob med sarlig vagtning af, hvilken betydning og meningsfuldhed hverdagsliv
med multisygdom og medet har for informanterne.

Umiddelbart efter hvert interview nedskrev jeg feltnoter. Jeg udvalgte et citat eller for-
mulerede en ’kernesatning’ (Weber, 1995, p. 132) om det, der havde gjort setligt indtryk
eller var rammende ved det enkelte interview, fx Anton, der siger: ” Det er jo ogsa det,
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de (visitator) teenker, ”hva’ skal han have hjzlp for?””” eller Henny, der siget: ”Jeg tager
kun fem minutter ad gangen til det, jeg vil og skal.....jah....og det er sa det”. Det var ikke
noget, jeg havde planlagt pa forhind, det var en spontan indskydelse afstedkommet efter
de enkelte interviews. Det var forst senere i forskningsprocessen, at jeg vendte tilbage til
’kernesztningerne’ og deres anvendelse i forskningsprocessen. Her bidrog ’kernesatnin-
gerne’ til at fastholde det autentiske og det umiddelbare indtryk, de enkelte interviews
eftetlod, og ’kernesztningerne’ indgik i det videre analytiske arbejde. Derudover skrev jeg
memos om det, der umiddelbart havde gjort indtryk i interviewet, mine refleksioner over
det sagte og ikke sagte samt noterede lidt ustrukturerede feltnoter. Efterfolgende blev de
enkelte interviews transskriberet ordret og anonymiseret.

Feltobservationer: Hvorfor og hvordan?

Ved de to ovrige empiriske nedslag samt 'udenom’ de tre nedslag udforte jeg feltobser-
vationer. Hensigten hermed var trefoldet: For det forste at fa indsigt i det enkelte men-
neskes hverdagsliv med multisygdom, som det udfolder sig i dagligdagen med praktiske
goremil og hverdagsliv i ovrigt. For det andet at fd indsigt i, hvordan det enkelte menne-
skes hverdagsliv berores af modet med hjemmerehabilitering 1 form af visitationsmede
og for nogle borgeres vedkommende endvidere et konkret rehabiliteringsforlob. For det
tredje at fd indsigt 1, hvordan udfordringer og handteringer af hverdagsliv med multisyg-
dom og mede med hjemmerehabilitering viser sig forskelligt hos forskellige mennesker i
forskellige sammenhange.

Feltobservationerne planlagde jeg som henholdsvis ’rene’ observationer ved de to empi-
riske nedslag, hvor jeg observerede informanternes konkrete moder med visitator og
konkrete rehabiliteringsforlob pa premis af rehabiliteringsforlob konstruktionen, og som
deltagende observationer 'udenom’ de tre empiriske nedslag, hvor jeg var sammen med
informanterne pd deres premis i deres dagligdagsliv med indblik 1 deres hverdagsliv.

Den forholdsvis ’rene’ observation valgte jeg metodisk, idet informanternes moder med
visitator og konkrete rehabiliteringsforlob var en sundhedsprofessionel praksis, som jeg
ikke var del af. Som Hastrup bemarker: ”Det er ikke alle pladser, der dbner sig for felt-
arbejderen. Man mad tage dem, der tilbyder sig” (Hastrup, 2015, p. 71). Den plads, der her
var mulig, var som ikke deltagende feltobservator. Jeg planlagde, at jeg rent fysisk ville
placere mig i rummet, hvor jeg "forstyrrede’ mindst muligt, og fra denne position og fot-
skerrolle generere feltnoter. Jeg var dog opmarksom pa, at jeg ville spille ind i felten
socialt ved min blotte tilstedevzarelse, og ligeledes forventede jeg ikke at vare helt “usyn-
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lig’, men indtog gerne en sa ’tilbagetrukket’ plads som muligt. Udfordringerne ved for-
skerrollen som ’observer-as-participant’ et, 1 trdd med den refleksive etnografiske tilgang
(Davies, 2007), beskrevet ovenfor.

Jeg observerede her i alt 23 moder mellem informanterne og visitator, hvor moedet havde
en varighed af 1-2 timer. Disse moder foregik ofte omkring et spisebord i informantens
hjem. Informanten og visitator sad typisk overfor hinanden, mens jeg oftest placerede
mig, hvor jeg forstyrrede sd lidt som muligt, men altid vendt mod informanten.

For de informanter, der indgik i et konkret rehabiliteringsforlob, strakte deres forlob sig
mellem 1 dag og 14 méneder. Da forlobene var sa forskellige 1 lengde, betod dette lige-
ledes, at jeg deltog blot en enkelt gang i et forleb og op til 14 gange i det lengste forlob.
I alt foretog jeg 55 observationer af informanternes konkrete rehabiliteringsseance, hvor
en seance havde en varighed pa 1-1%2 time. Ved disse moder blev informanterne typisk
instrueret 1 fysiske traningsovelser, gennemforte treeningsevelserne, eller informanterne
og rehabiliteringsterapeuterne udforte i fallesskab nogle praktiske dagligdags goremal,
som fx at lave mad eller legge toj pa plads. I mederne indgik endvidere en del fysiske test
fx tidtagning af informantens ganghastighed, test af praktiske faerdigheder fx informan-
tens udfordringer ved stovsugning og test med henblik pa generel kortlegning af infor-
manternes funktionsniveau i forhold til preedefinerede daglige faerdigheder.

I den del af det etnografisk feltarbejde, hvor jeg var hjemme hos informanterne udenfor
deres konkrete moder med de sundhedsprofessionelle, udferte jeg deltagende observa-
tion inspireret af Hastrup (Hastrup, 2010a, 2015). Hensigten hermed var at skabe mulig-
hed for at fa indblik i den enkelte informants hverdagsliv med multisygdom.

Jeg er interesseret i, hvordan hverdagslivs selvfolgeligheder udfolder sig 1 seedvanlige dag-
ligdags praktiske goremal, for derved ligeledes at fi indsigt i den mening, der herved for-
mes i og af hverdagslivet. Denne tilgang ligger tet op ad Krogstrup og Kristiansens be-
skrivelse af deltagende observation som metode, nar der onskes adgang til den subjektive
dimension i menneskers liv. Krogstrup og Kristiansen skriver:

”Deltagende observation gor det muligt at fi indsigt i, hvordan mennesker gennem social
praksis konstruerer deres verdensbillede og tilskriver mening og betydning til haendelser,
handlinger og personer” (Krogstrup & Kristiansen, 2015, p. 88)

Som beskrevet ovenfor planlagde jeg at vare fysisk hjemme hos informanterne og her
tage del 1 deres hverdagsliv, hvorved jeg tilstrabte forskerrollen som “participant-as-ob-
server’. Jeg onskede at involvere mig i informanternes praktiske goremal, sociale relatio-
ner og i det hele taget tage ophold i deres hjem, men dog uden illusion om, at jeg var
’going native’. Spergsmalet, jeg stillede mig her, var netop dette: Er jeg pa besog som en
gaest, nar jeg udferer deltagende observation i informanternes hjem? Jeg forestillede mig,
at mit ophold i hjemmet ville involvere en indgtiben i informanternes hverdagsliv og
forstyrre. I trid med ovenstiende citat af Andersen (L. Andersen, 1999) onskede jeg pa
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den ene side at forstyrre mindst muligt og pa den anden side at deltage i informanternes
hverdagsliv. Dette er en udfordrende balance i forskerrollen mellem at vare gast og
going-native, som jeg samtidig var bevidst om, at jeg ikke kunne planlegge mig ud af.
Det er i hoj grad op til den enkelte informant i den enkelte situation, hvilken plads og
hvilket rum jeg bliver tilbudt.

Jeg gjorde mig derfor en del overvejelser omkring, hvor ofte og hvordan jeg kunne del-
tage 1 informanternes hverdagsliv. Jeg endte med at foresld informanterne, at jeg besogte
dem de dage, hvor de skulle have mader eller konkret rehabiliteringsforlob med de sund-
hedsprofessionelle. Dette var alene ud fra et hensyn til informanterne, sd de ikke blev for
belastede med besog spredt over flere dage. Jeg tog siledes hjem til informanterne inden
deres moder med de sundhedsprofessionelle, og ligeledes tog jeg afsted efter de sund-
hedsprofessionelle. Derudover forestillede jeg mig, at jeg ville f4 mulighed for at deltage
i informanternes dagligdags goremal og hverdagsliv i evrigt, nir lejlighed herfor bed sig,
men hvor jeg var opmarksom p4, at dette ikke kunne planlegges pa forhand.

Jeg udforte i alt 25 deltagende observationer med de informanter, der pabegyndte et kon-
kret rehabiliteringsforlob. Jeg var her sammen med informanterne udenfor deres kon-
krete moder med de sundhedsprofessionelle. Besogene var af forskellig lengde, hvor
nogle fi var pa blot 15 minutter, mens de lengste var pa 2 timer. Disse observationer var
oftest 1 fotlengelse af informanternes mode med de sundhedsprofessionelle, mens en-
kelte af mine observationer foregik uathengigt heraf. Jeg deltog her i den dagligdag, som
informanterne inkluderede mig i. Jeg har sdledes spist morgenmad sammen med flere af
informanterne, deltaget i tilberedning af aftensmad, tejvask, havearbejde og andre prak-
tiske goremal. Jeg har set tv sammen med informanterne, modt naboer og familiemed-
lemmer, og jeg har overvaret skaenderier og latter.

Jeg har ved alle mine besog hos informanterne nedskrevet feltnoter. Dette galder for
savel de forste interviews, informanternes konkrete mode med visitator, de efterfolgende
konkrete rehabiliteringsseancer og mine besog hos informanterne udenfor moederne med
de sundhedsprofessionelle. Jeg vil i afsnittet nedenfor udfolde, hvad jeg valgte at stille
skarpt pd i mine observationer, hvordan jeg gjorde dette undervejs, samt hvad jeg ned-
skrev, og hvordan jeg nedskrev feltnoter.

Feltnoter: Hvad og hvordan?

Jeg havde pa forhdand planlagt, at jeg ville nedskrive feltnoter i forbindelse med samtlige
feltobservationer. Under informanternes moder med de sundhedsprofessionelle ved em-
pirisk nedslag to og tre ville jeg notere undervejs og efterfolgende skrive feltnoterne rene.
Ved det forste empiriske nedslag, med interviews af informanterne, og endvidere ved
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mine besog hos informanterne udenfor mederne med de sundhedsprofessionelle ville jeg
derimod nedskrive feltnoter umiddelbart efter mit besog hos den enkelte informant.

Hvad vil jeg sa se efter og nedskrive? Jeg er interesseret i at undersoge, hvordan menne-
skers hverdagsliv med multisygdom udfolder sig i hverdagslivs selvfolgeligheder i sed-
vanlige dagligdags praktiske goremal. Jeg onsker her at fokusere pa de rutiner, rytmer og
vaner, der bide trakkes pd og etableres i #d, rum og i handtering af et hverdagsliv med mul-
tisygdom for derved at i indsigt i, hvordan disse for det enkelte menneske skaber me-
ning. Jeg er endvidere interesseret i, hvorledes menneskers mede med hjemmerehabilite-
ring 1 et hverdagsliv med multisygdom griber ind 1 dette hverdagsliv som forstyrrende, brud
0g/ eller understottende eller pa anden vis former det, og omvendt, hvordan hjemmerehabili-
tering omformes af mennesker 1 deres hverdagsliv med multisygdom og der, hvorledes eller
hvorvidt det for det enkelte subjekt opleves meningsfuldt. Hensigten med det, jeg over-
ordnet set onsker at observere, er at forstd menneskers hverdagsliv med multisygdom og
modet med rehabiliteringsforlob pa deres egne premisser og endvidere hvordan dette for
det enkelte menneske skaber meningsfuldhed.

Min tilgang til feltobservationerne kan betragtes som verende dbent eksplorativt og have
karakter af ustruktureret observation (Krogstrup & Kristiansen, 2015), da jeg har tilstracbt
at vare aben over for det, der matte vise sig i felten. Jeg havde dog forinden orienteret
mig 1 forskellige typer af ’tjeklister’ for, hvad man ber huske at observere og nedskrive i
feltnoter. Fx refererer Warming til en tjekliste bestdende af fem punkter: Rammen (fysi-
ske omgivelser, kontekst og handlemader, der indbydes til/forhindres), deltagerne (hvem
er tilstede, roller, hvem har lov at vare her), aktiviteter og interaktion (hvad sker der, er
der en defineret rekkefolge, hvordan interagerer man med hinanden og aktiviteten), hyp-
pighed og variation (tid, typiske situationer og variationer) og subtile faktorer (det ufor-
melle og uplanlagte, det symbolske, det selvfolgelige, det, der ikke sker, det, der forventes
at ske) (Warming, 2012, p. 320). Tjeklisten har jeg fundet inspirerende, hvor opmeerk-
somhed pa det selvfolgelige og det, der forventes at ske, er vaesentligt for min vidensin-
teresse.

Ligeledes havde jeg forinden planlagt at *zoome’ ind og ud pé sxtlige ojeblikke i infor-
manternes hverdagsliv med de tre empiriske nedslag og det 'udenom’ de tre nedslag,
hvorved min tilgang ikke var fuldstendig aben eksplorativ. Som ved de udferte semi-
strukturerede interviews med en interviewguide, omend denne var bred og rummelig, s
planlagde jeg ligeledes ved feltobservationerne at have blikket rettet mod 'noget” og ikke
noget andet, hvilket har betydning for det observerede og feltnoterne (Emerson et al.,
2011). Dette ’noget’ er de ovenfor navnte fenomener og begreber anfort i kursiv: rutiner,
rytmer, vaner, tid, rum, handteringer, hverdagsliv, forstyrrelser, brud og understottelse,
samt hvordan informanterne former og omformer hjemmerehabilitering. Disse fanome-
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ner og begreber lader sig ikke indfange og objektivt registrere eller notere i feltobservati-
oner 1:1, men ma fortolkes. Forskersubjektiviteten ved den refleksive etnografiske tilgang
er saledes ogsa nervarende 1 denne del af forskningsprocessen.

I de forste feltobservationer havde jeg et ’bredt’ fokus (Patton, 2015). Formalet hermed
var at give plads til, at forelobige fortolkninger af disse observationer kunne bidrage til
inspiration for de efterfolgende observationer, der herefter blev mere *smalle’. Fx havde
jegide forste feltobservationer fokus pa indretningen i informanternes hjem, familiefotos
i reolen og genstande, der understregede og kendetegnede den enkelte informants unikke
hverdagsliv. Dette fokus blev gennem empiriproduktionen snavret ind til kun at om-
handle informanternes egen inddragelse eller italesattelse heraf.

Jeg tilstreebte endvidere at empiriproducere ’thick descriptions’ (Geertz, 1973) velvi-
dende, at beskrivelser uden fortolkning ikke er mulig. I trad med den refleksive etnogra-
fiske (Davies, 2007) tilgang beskrev jeg siledes mine refleksioner og selvrefleksioner over
det observerede samt mine tanker og oplevelser over forskerrollen. Pd denne made blev
min fortolkning ogsa hiandgribeligt synlig for mig selv, og transparensen herved 1 forsk-
ningsprocessen bidrager til athandlingens palideliched og validitet (Krogstrup &
Kristiansen, 2015; Tanggaard, 2012).

Parallelt hermed var jeg bevidst om, at det, der for mig oplevedes "underligt’, ‘'markeligt’
og ’ikke-selvfolgeligt’ i felten 1 begyndelsen af det etnografiske feltarbejde, var vigtigt at
fa beskrevet i feltnoterne, da det subtile og sxtlige ellers *forsvandt’ i takt med, at jeg blev
integreret i felten. Min deltagelse ved bade feltobservationer og interviews formodede jeg
ville udfordre min egen forstdelser af det, der synes selvfolgeligt eller netop ikke selvfol-
geligt. Baarts taler her om selvfolgelighedstabet, som forskerens metodiske undren, hvor
forskeren stiller sporgsmil til alt det, forskeren ikke forstir og undrer sig over, og til alt
det, der forekommer indlysende (Baarts, 2015). Umiddelbart efter hvert interview og felt-
observation nedskrev jeg derfor mine refleksioner, undren, forundren, observationer eller
udsagn, som havde gjort et sztligt indtryk. Det var vigtigt, at dette kunne forega uforstyr-
ret af andre indtryk eller andres fortolkninger. Jeg etablerede sdledes ’enerum’, som op-
hold i min bil eller pa det kontor, jeg fik stillet til radighed pd Albertslund Radhus, hvor
jeg renskrev feltnoterne. Efterfolgende laste jeg feltnoterne igennem flere gange, for og
efter de folgende feltobservationer og interviews. Dette gjorde jeg for at understotte en
selvrefleksivitet i trdd med Hastrups (Hastrup, 2010a, p. 11) forstdelse af begrebet selv-
refleksivitet som efterprovelse af gyldighedskriterier, hvor jeg sidelobende udfordrer og
efterprover de forelobige forstielser, det enkelte interview/feltobservation giver anled-
ning til.
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Ved feltobservationerne producerede jeg saledes med inspiration fra Spradley og Emer-
son (Emerson et al., 2011; Spradley, 1979) fire typer af feltnoter. Den forste type var de
jottings, korte beskrivelser og citater, jeg noterer under feltobservationerne. Den anden
type var udvidede noter, hvor satninger blev dannet ud fra bade jottings og headnotes,
detaljer blev fremskrevet, og hvor feltnoterne renskrives. Denne type feltnoter foretog
jeg ved observation af informanternes mode med visitator samt ved de konkrete rehabi-
literingsseancer. Den tredje type af feltnoter var mine umiddelbare reaktioner pi feltob-
servationerne; mine erfaringer, undren, sporgsmal, udfordringer og genveje i feltarbejdet,
uforstieligheder og oplevelser af min forskerposition i feltarbejdet og interaktioner med
borgerne og de sundhedsprofessionelle. Bide denne og den forrige type af feltnoter ren-
skrev jeg umiddelbart efter, og altid samme dag, jeg havde foretaget observationen. 1
praksis markerede jeg denne tredje type af feltnoter med gron skrift, mens jeg skrev de
ovrige feltnoter med sort. Fx ved Lily og Johns mede med visitator:

”V (Visitator) sperger Lily: ”John far hjalp til mad?” Jeg undrer mig over, at I ikke sporger
John. Jeg fornemmer en undetliggende agenda om, at Lily burde lave mad til John, hvorfor
sporgsmalet er henvendt til Lily. Lily svarer: ”Ja, han fir hjaelp til frokost og den varme
mad”. V sporger Lily: "Hvad med at kobe ind?” Lily svarer: ’Jeg handler ind. Jeg gér ned
i centret. Jeg kan ikke holde ud at vaere her 24 timer. S nu nir vejret er blevet godt, si gar
jeg derned”. V sporger: ”Gar du helt herfra og helt ned til centret?” Hvorfor sporger V
om det? Hvad med det, at Lily ikke kan holde ud at vare sammen med John hele tiden?
Lily svarer: ”Jeg tager bussen hvis vejret er dérligt”. V sporger: ”Kan du det igen?” Lily
smiler og svarer: ”Ja. Jeg kan godt nu, jeg tager mig sammen og gar derned. Men jeg tager
bussen hjem med varerne”. V nikker (anerkendende? — hvorfor tror jeg det er tegn pd
anerkendelse? Maske det er min anerkendelse jeg her tillegger V?) og noterer noget i com-
puteren. Lily, V og svigerdatteren taler om busser, og at busserne ikke lengere kan senke
hojden, nar der er ind- og udstigning. Jeg bemarker Lilys evne til selvrehabilitering og
stolthed herved, men ogsa forbehold — maske bekymret for at ’fremsta’ for “selvhjulpen’.
Jeg bemerker ogsd V’s anerkendelse af dette, men er i tvivl om hvorvidt det er reel aner-
kendelse eller om det er rehabiliteringspotentiale til ydetligere at lave mad til John, der
udloser det anerkendende nik fra V. De taler herefter om afstande til indkebssteder”.
(Feltnote Lily og John visitatormede)

Den sidste type af feltnoter er mine forelobige udkast til analyse, ideer og fortolkninger,
der kan vere teoretisk informeret eller udspringe af det sagte eller handlende i selve felt-
observationen. Herudover har jeg afsluttet hver feltnote, ved at fremhave en kernesat-
ning, der har gjort serlig indtryk, eller er rammende for den enkelte feltobservation fx
ved Frank og Emmys sidste mode med rehabiliteringsterapeuten ” Frank sover stadig 1
lzenestolen om natten - men han fejer og vasker gulvet om dagen”.

Feltnoterne rummer saledes beskrivelser og refleksioner, der soger at indfange de be-
skrevne fenomener og begreber og mine tidlige fortolkninger, forste analyser og teoreti-
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ske refleksioner af disse samt mine undren som refleksioner og selvrefleksioner. Derud-
over nedskrev jeg yderligere, inspireret af ovennavnte tjekliste af Warming, beskrivelser
af de fysiske rum og endelig, nok sd vigtigt, situationsbeskrivelser.

Konstruktionen af undersogelsesfeltet og korrigering
af forskningssporgsmal

I den preempiriske fase havde jeg fastsat at inkludere ca. 16 informanter i de to forste
empiriske nedslag, for herefter at folge ca. otte informanter i deres rehabiliteringsforlob
1 det efterfolgende og sidste empiriske nedslag. Begrundelsen for dette antal har jeg be-
grundet ovenfor i rekrutterings- og selektionsafsnittet, mens jeg her vil beskrive mine
metodologiske refleksioner i forbindelse med den del af den empiriske virkelighed, der
fik betydning for savel antallet af inkluderede informanter og korrigering af afhandlingens
forskningssporgsmal. Jeg fokuserer siledes her pa betydningen af forholdet mellem un-
dersogelsesfeltet og den empiriske virkelighed, der er analogt med Hastrups distinktion
mellem feltet og felten, hvor undersogelsesfeltet er en konstruktion via en serlig videns-
interesse, mens felten som sadan findes uathengigt af denne (Hastrup, 2015, p. 57).

I forskningsprocessen var det vasentligt, at jeg havde inkluderet tilstrekkeligt mange in-
formanter i de forste to empiriske nedslag, for at der realistisk set ville vare ca. otte in-
formanter, der fortsatte i selve de konkrete rehabiliteringsforlob. Mine forste prastudier
1 felten gav anledning til min formodning om, at de fleste borgere ville blive tilbudt et
rehabiliteringsforlob. Dette stemte overens med flere undersogelser udfort af det davae-
rende KORA, der henviser til menneskers motivation til at blive selvhjulpne og uaf-
hangige via et rehabiliteringsforleb (E. B. Hansen et al., 2013; Kjellberg et al., 2011b).
Min forventning var derfor, at langt de fleste borgere pabegyndte et rehabiliteringsforlob,
hvorfor 16 informanter, ville vere tilstraekkeligt, for at jeg herefter kunne folge ca. otte
informanter i deres konkrete rehabiliteringsforleb. I min tilgang til felten havde jeg derfor
en forstaelse af en nesten ensartet udgang af visitatormederne; at borgerne blev tilbudt
et rehabiliteringsforlob. Jeg forventede derfor, at feltarbejdet *blot’ ville straekke sig over
en periode pa 4-6 maneder. Den empiriske virkelighed var imidlertid en anden, og det
samlede feltarbejde kom til at strackke sig over 17 maneder. Det viste sig, at langt de fleste
borgere ikke umiddelbart blev tilbudt et konkret rehabiliteringsforlob. Dette brod med
min preempiriske forstdelse af felten, bide med hensyn til det empiriske design, ift. antal
inkluderede borger i studiet, og forskningssporgsmalenes rettethed mod alene borgere,
der modtager rehabiliteringsforlob.

101



Det at erkende at forskningsfeltet ser anderledes ud end forst antaget, og at de preeempi-
risk formulerede forskningssporgsmal ikke dackker den empiriske virkelighed, er ikke no-
get ukendt fanomen indenfor forskning. Hammersley og Atkinson foreslar, at forskeren
da enten pibegynder helt ny empiri i settings, hvor forskningssporgsmalene kan besvares,
eller endrer forskningssporgsmalene (Hammersley & Atkinson, 2007). Jeg valgte en los-
ning, som involverede begge muligheder. Jeg @ndrede empirigenereringen ved at udvide
antallet af informanter fra 16 til i alt 26 og inkluderede bredt informanter, der ansogte
om eller allerede modtog hjemmehjxlp midlertidigt eller gennem lengere tid. Herved
lykkedes det at opna adgang til syv hjem med ni (ti) informanter (se figur 1), der deltog i
rehabiliteringsforlob.

Jeg blev derudover opmarksom pa de borgere, der ikke indgik i et konkret rehabilite-
ringsforleb, og pa den vis 14 "udenfor’ min preeempiriske forstielse og forste formulering
af forskningsspergsmailene, hvorfor jeg greb til Hammersley & Atkinsons andet forslag;
at endre forskningsspergsmilene. Jeg korrigerede de to forste underleggende forsk-
ningssporgsmal, sdledes at fokus for analyserne af det empiriske materiale blev rettet mod
bade de borgere, der indgik i et konkret rehabiliteringsforlob, og de, der ikke eller ikke
umiddelbart indgik et sidant.

Den empiriske virkelighed @ndrede siledes meget kontant rammerne for empirigenerer-
ingen, hvor det estimerede antal af inkluderede informanter i forhold til de to forste em-
piriske nedslag blev korrigeret fra 16 til 26. Ogsa kvalitativt har empirigenereringen di-
rekte betydning for forskningsspergsmalet, hvor fokus ved sporgsmil et og to korrigeres,
hvilket igen har betydning for blikretning og analyserne. Siledes er empirigenereringen
og analyserne metodologisk set ikke adskilte faser i et linexrt forleb, men samtidige og
sammenvevede. Dette er 1 trad med en abduktiv og refleksiv metodologisk tilgang inspi-
reret af Alvesson og Skéldberg (Alvesson & Skéldberg, 2009), som jeg vil vende tilbage
til 1 naeste kapitel, mens jeg her vil forfelge min empiriske forundrende erfaring.

Den empiriske erfaring, at der ’kun’ var ni ud af de 26 informanter, som reelt modtog et
rehabiliteringsforleb, var ikke alene uoverensstemmende med ovennavnte KORA-un-
dersogelser. Det stod ogsd 1 kontrast til den tidligere beskrevne dominerende teori pa
rehabiliteringsomradet; active aging, og den politiske diskurs om rehabilitering som et
win-win forhold mellem den enkelte borger og kommunens sundhedsekonomi.

Den empiriske erfaring ’rev teppet vak under mig’ i forskningsprocessen, og jeg stod
overfor det, Alversson og Kirremann beskriver som et breakdown:

”Empirical material anchors the process of theorization in specific claims about the object
under study, thus prohibiting arbitrary ideas from being put into play. An important ele-
ment here is to realize that empirical material may feed into rethinking the obvious. This
is mainly provided by experiences indicating that the assumptions of conventional wisdom
—a tradition, a school of thought, or a framework of theories — are problematic, and where
prevailing understandings break down. Breakdowns may appear problematic initially, but
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they also create spaces where imagination can be put to work” (Alvesson & Karreman,

2011, p. 18)

Som det fremgar af citatet, kan breakdowns vare problematiske, men de abner ogsé for
en fantasifuldhed. Ved at jeg udvidede antallet af informanter fra 16 til 26, og forsknings-
interessen blev vendt mod bdde de informanter, der indgar i et rehabiliteringstorlob, og
de informanter, der ikke eller ikke umiddelbart indgar, opstod muligheden for at ’trade
et skridt bagud’ 1 forskningsprocessen. Fantasifuldt udfordrede jeg den preeempiriske vi-
den, ovennzxvnte ’active aging’ og politiske diskurs om rehabilitering og stillede et nyt
sporgsmal: Hvad er der pd spil i informanternes mode med visitator, og hvad er afgorende
for hvorvidt informanterne tilbydes/ikke tilbydes et rehabiliteringsforlob? Dette sporgs-
mil blev anledning til reformulering af de to forste forskningssporgsmal, der forfolges i
artikel 2.
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Figur 1: Fra 26 til 9 (10) borgere i rehabiliteringsforlab:
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I figur 1 skitseres dels forskningsprocessen, hvor de tre empiriske nedslag er markeret
med fed skrift, og dels hvorledes informanterne indgik i projektet. Af figuren fremgar
det, at ud af de 26 informanter i studiet pabegyndte ni informanter et rehabiliteringsfor-
lob. Jeg har i patentes anfort dette som 10 informanter, hvilket skyldes, at hos agteparret
Emmy og Frank vurderedes Emmy for ’darlig’ til rehabilitering, mens Frank indgik i et
rehabiliteringsforlob. Forlobet foregik i agteparrets hjem, hvorfor jeg i empirigenererin-
gen ogsi har haft fokus pA Emmy, der derved har ’talt med’ som part i Franks rehabilite-
ring. Otte informanter tilbydes ikke et rehabiliteringsforlob, mens seks informanter af-
venter et nyt mede med visitator. Denne sidste gruppe med de seks informanter var
endnu en uventet empirisk begivenhed. I Sundhedsstyrelsens model for rehabiliterings-
forleb (bilag 2) fremstir beskrivelsen af rehabiliteringsforlobene som temporalt lineare i
fem fremadskridende faser, hvor det i fase et kan afgores, hvorvidt borgeren er/ikke er i
milgruppen for et rehabiliteringsforlob. Dette var ikke tilfzldet for de seks informanter,
der alle ’faldt udenfor’ modellens dikotomi og temporalt linexre forstaelse af rehabilite-
ringsforlob.

Alle seks informanter afventer et nyt mede med visitator, fordi de sygdomsmaessigt er
‘ustabile’ med indleggelse, afventer medicinsk eller kirurgisk behandlingseffekt eller er
under sygdomsudredning. De reprasenterer saledes en "ubestemmelig’” kompleks gruppe
af borgere, der som multisyge har flere "ustabile’ sygdomsperioder. Det betyder, at de skal
igennem flere moder med visitator i indgangen til et eventuelt rehabiliteringsforlob. Mo-
dellen for §83a rehabiliteringsforlob, der fremkommer i: ”Héindbog 1 Rehabiliteringstor-
lob pé @ldreomridet” (Sundhedsstyrelsen, 2016), er rettet mod xldre borgere og ikke
specifikt borgere kategoriseret som multisyge. Men om det alene kan forklare de seks
informanters mode med visitator, der ’falder udenfor’ modellen, kan ikke konkluderes
her. Derimod kan det konkluderes, at for nogle borgere i et hverdagsliv med multisygdom
er indgangen til et eventuelt rehabiliteringsforleb i uoverensstemmelse med en dikoto-
misk og temporalt linexr forstdelse af rehabiliteringsforlob, som den er udstukket af
Sundhedsstyrelsen i modellen for rehabiliteringsforlob.

Ved de ni (ti) informanter, jeg endte med at folge i deres rehabiliteringsforleb, var det
ligeledes kendetegnende, at forlebene mitte pauseres, grundleggende forandres eller ju-
steres i1 takt med informanternes sygdomsmassige ’ustabilitet’. Ogsa tidsmassigt blev
flere af forlobene forlenget, sa de 14 ud over de 8-12 uger 1 anbefalingen fra Sundheds-
og xldreministeriet (Sundheds- og @ldreministeriet, 2015). Denne “ustabilitet’ 1 forhold
til informanternes rehabiliteringsforlob var ogsa kendetegnende for forskningsproces-
sens empirigenerering, der konkret gav sig udslag i mange forgaves besog hos informan-
terne. Dette vil blive uddybet nedenfor. Inden da vil jeg reflektere over, hvilke informan-
ter der da indgik i studiet i min (om)konstruktion af undersogelsesfeltet.
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Ved at jeg pd ny konstruerede undersogelsesteltet og udvidede til ogsa at fokusere pa de
borgere, der ikke tilbydes et rehabiliteringsforlob, eller som afventer et nyt meode med
visitator, fik jeg et bredere og mere nuanceret indblik 1 dels forskelle mellem informanter,
der ansoger om eller allerede modtager hjemmehjalp, og dels hvorledes informanterne
oplevede og hindterede disse visiteringer med forskellige udfald herefter. Udvidelsen af
antallet af informanter og her sxrligt det bredere undersogelsesfelt har betydning for af-
handlingens udsigelseskraft. Ved de to forste empiriske nedslag, hvor denne bredde og
nuancering af det (om)konstruerede undersogelsesfelt gjorde sig geldende, afspejles i ud-
sigelseskraften, der ligeledes er bredere — mennesker i et hverdagsliv med multisygdom i
modet med rehabilitering, hvoraf nogle har hjemmehjzlp, mens andre anseger om dette,
og hvor nogle i modet med visitator tilbydes rehabiliteringsforlob og andre ikke.
Omvendt gxlder ved det sidste empiriske nedslag, at dette alene omhandlede de infor-
manter, der pabegyndte et konkret rehabiliteringsforleb, hvorfor athandlingens udsigel-
seskraft ligeledes er afgrenses hertil. De informanter, jeg her fik mulighed for at folge i
deres konkrete rehabiliteringsforleb, var siledes dem, der vurderedes til ikke at vaere for
’gode’, for ’dirlige’, eller hvor de direkte sygdomsudfordringer med indleggelser og be-
handlinger ikke udsatte pabegyndelse af informanternes rehabiliteringsforlob. P4 denne
made var informanterne ved det sidste empiriske nedslag en bred ’mellemgruppe’, hvor
saerlig de mest sygdomsudfordrede informanter fra de forste to empiriske nedslag ikke
var reprasenteret i dette sidste nedslag. Derudover var der en enkelt informant, der blev
tilbudt et rehabiliteringsforleb, men ikke ’onskede’ dette. Denne specifikke informant
modtog allerede midlertidig hjemmehjxlp. Da informanten ikke ’onskede’ at indga i et
rehabiliteringsforlob, medforte dette, at hjemmehjzlpen blev indstillet (se figur 1). Dette
var et overraskende fund i empirigenereringen. Jeg fandt i en klagesag fra ankestyrelsen,
at der er juridisk pracedens for kommunens ret til at indstille hjemmehjzlp (eller andre
hjzlpeforanstaltninger efter § 83a), ifald en borger ikke onsker at medvirke til et rehabi-
literingsforleb (Social- og Indenrigsministeriet & Ankestyrelsen, 20106). Jeg blev interes-
seret 1, hvad der 14 bag det, at informanten ikke ’onskede’ et rehabiliteringsforlob. Jeg
forfulgte dog ikke dette yderligere, da jeg dels kun medte denne ene informant med denne
udgang af medet med visitator og dels, da jeg 1 denne del af empirigenereringen havde
valgt at folge de informanter, der pabegyndte et rehabiliteringsforlob. Spergsmalet for-
blev ubesvaret, hvorfor der her var nogle dimensioner, jeg ikke fik belyst.

Sarbar forskning som perspektiv og analytisk pointe

I forrige afsnit beskrev jeg informanterne som sygdomsmaessigt "ustabile’ med indleg-
gelse, afventende medicinsk eller kirurgisk behandlingseffekt, under sygdomsudredning
eller pd anden vis sygdomsmassigt forhindret/pauserende i forhold til at folge et tempo-
ralt linezrt rehabiliteringsforleb. Ligeledes oplevede jeg gentagne gange at gi forgeves
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hos nogle af informanterne. Dette tilskrev jeg samme betydning med begrundelse i in-
formanternes sygdomsmaessige ’ustabilitet’. Jeg har benaevnt den sygdomsmzessige "usta-
bilitet’ i anforselstegn, da denne forklaring blot er én mulig forklaring af fysisk og medi-
cinsk orientering. Inden jeg forlader denne forklaring, vil jeg dog anfore, at jeg ofte op-
levede, at informanterne var syge, indlagte, til ambulante behandlinger, eller hvor
sygdommene ganske enkelt betod, at informanterne aflyste mit besog eller ikke var
hjemme, nér jeg kom. Men andre gange havde jeg en klar fornemmelse af, at informanten
var hjemme. Jeg var da i tvivl om drsagen til, at jeg ikke blev lukket ind. Flere af infor-
manterne fortalte mig senere, at de ikke havde abnet deren, da de ganske enkelt ikke
kunne overskue mit besog den dag. Det var ikke sygdomsmaessig ustabilitet’, men noget
andet, der var pa faerde. Mine feltnoter fra den forste kontakt med Susann og de efterfol-
gende besog hos hende sxtter fokus pa dette:

”Da jeg ringer til Susann for at lave aftale om interview, bliver jeg meget overvaldet af
hende. Susann taler meget, og det er svart at komme til orde. Jeg far spurgt hende om,
hvor hun bor, hvilket er et lokalomride, jeg kender. Susann er ikke overbevist om, at jeg
kan finde adressen og insisterer pa, at jeg nedskriver hendes retningsanvisning. Forst da
jeg accepterer dette, noterer hendes anvisninger og har laest dem hoijt, fir jeg en aftale i
stand” (Feltnote, forste kontakt med Susann).

”Susann dbner straks doren, da jeg kommer. Hun har ikke sovet hele natten pga. smerter.
Hun ser tret ud. Susann er ikke sikker pd, at hun er frisk til at gennemfore interviewet.
Hun taler mindre hektisk end i telefonsamtalen. Efter 30 minutter ender Susann med at
beslutte, at hun ikke kan overkomme et interview. Vi aftaler en ny dato” (Feltnote, anden
kontakt med Susann)

”Da jeg kommer hen til Susann og ringer pa, lukker hun ikke op. Jeg synes, at jeg kan hore
hende inde ilejligheden. Jeg ringer pa flere gange. Jeg prover ogsa at fa kontakt med hende
over mobilen — forgeves. Da jeg gar, ringer Susann. Hun undskylder, at hun ikke er
hjemme, og vi aftaler en ny dato” (Feltnote, tredje kontakt med Susann)

”Jeg ankommer til Susann til aftalt tid. Hun stir med vinduet dbent og ser efter mig. Da
jeg kommer hen til hende, siger hun ud ad vinduet ”Jeg er hjemme denne gang”. Susann
griner. Mens Susann laver te inden interviewet, forteller hun, at hun var nedt til at
”pjakke” sidst. Hun havde varet hjemme, men skulle til at vaske tej. Susann forklarer,
hvordan hun plejer at vaske tojet i vaskemaskinen i badevearelset, og at hun ikke samtidig
kunne have besog af mig. Senere fortaller Susann, at hun lige skulle se mig an, inden hun
ville snakke med mig” (Feltnote, fjerde kontakt med Susann - interview)

De mange kontakter og besog for det forste indledende interview gentog sig hos flere af
informanterne. Hos Susann betod et besog af mig og interviewet et brud i hendes hver-
dagslivsrutiner, bade pa det konkrete plan i forhold til tejvask, men ogsa nok sd vigtigt, i
forhold til hendes mdde at hindtere hverdagslivet pa med kontrol af omgivelserne. Dette
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analytiske aspekt forfolger jeg i artikel 3. Eksemplet demonstrerer, at ogsd informanternes
rutiner og vaner i et hverdagsliv med multisygdom er i spil, der ud fra en hverdagslivsso-
ciologisk tilgang rummer en type af forstdelse, som mennesker i en sdrbar situation i et
hverdagsliv, der rummer sarbarhed - men ogsa et hverdagsliv, der rummer méder at hind-
tere dette pd. Denne forstdelse af mennesker i et hverdagsliv, der rummer sarbarhed og
handteringer af dette, vil jeg vende tilbage til i hverdagslivsportratterne i kapitel 6 og
artikel 2, mens jeg her vil pointere, at der eksisterer andre typer af forstaelser end en fysisk
og medicinsk forklaring pa de mange gange jeg gik forgaves hos nogle informanter.

Gennem de forste kontakter med informanterne erfarede jeg, at deres hverdagsliv med
multisygdom er udfordrende, og at det er en ekstra udfordring ogsd at skulle have en
forsker pa besog til et interview. Dette betod, at jeg ofte gik forgeves hos flere af infor-
manterne, hos nogle informanter endda flere gange. Som beskrevet indledningsvist 1 ner-
verende kapitel er dette perspektiv og type af forskning sarbart. Adgangen til underso-
gelsesfeltet hviler p4, at jeg skal accepteres af informanterne som legitim deltager i deres
hjem og dagligdag, og jeg kan nér som helst blive bedt om at forlade dette. Dette er en
premis for denne type af forskning og undersogelsesfelt. Foruden at forlenge forsknings-
processen tidsligt, gav den sarbare forskning ogsa anledning til at udforske, hvad der som
fund ligger "under’ denne sarbare forskning med analytisk pointe om informanternes sar-
barhed og handlekraft, hvorved de forste spade analyseudkast blev formuleret.
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Kapitel 5 Analysestrategier og handterin-
ger

I dette kapitel vil jeg redegore for den overordnede metodologiske tilgang ved de benyt-
tede analysestrategier i athandlingen og de metodiske overvejelser i forhold til den kon-
krete handtering af det empiriske materiale, herunder analytiske greb og fortolkningstil-
gang. Kapitlet afsluttes med en introduktion til athandlingens analysedel.

Abduktiv og refleksiv metodologisk tilgang samt analysebarende
begreber

Idealforestillinger om rene empiriske data/facts/materiale uathengig af teoti og ren teoti
uathangig af empiri samt et modsztningsforhold mellem empiri og teori er kritiseret fra
flere sider. Hos Alvesson og Skéldberg foreslas forholdet mellem teoti og empiri i empi-
risk forskning som en abduktion relation (Alvesson & Skoéldberg, 2009). Abduktion er
forst beskrevet af Charles S. Peirce, som forskerens sogen efter teorier, der kan forklare
overraskende fund i empirien. Siden er abduktion i hejere grad anvendt som analysetil-
gang, med en vekslen mellem fortolkninger af det empiriske materiale og udvikling af
begreber forankret i teori. Herved forstas at teori og empiri er gensidigt konstituerende i
forskningsprocessen samt muligheden af teoretiske forudantagelser som beskrevet hos
Alvesson og Skéldberg:

”The research process, therefore, alternates between (previous) theory and empirical facts
whereby both are successively reinterpreted in the light of each other” (Alvesson &
Skoldberg, 2009, p. 4).

Alvesson og Skéldberg fremhaever endvidere, at abduktion til forskel fra induktion og
deduktion er taet pa en hermeneutisk tilgang og herigennem bidrager, til forstielse af det
empiriske materiale. Jeg trackker i athandlingen pa denne forstielse af forholdet mellem
teori og empiri. Analysestrategien er derfor ikke at gé til det empiriske materiale ‘rent’,
som naiv realisme, men jeg betragter derimod analyserne som delvist teoretisk informe-
rede empiriske analyser, hvor jeg antager et hverdagslivsteoretisk perspektiv. Omvendt
kraeves ogsd en abenhed overfor det empiriske materiale, der betyder, at andre teorier end
forst antaget kan blive inddraget undervejs i analyseprocessen, hvilket taler for teoretisk
bredde og teoripluralisme (J. E. Moller, 2015), eller som Tavory og Timmermans fastslar:

109



”Although we come into a field with proto-theories and theories of the social, we never
come with just a single theory. Instead, theoretical pluralism needs to be nurtured”
(Tavory & Timmermans, 2014, p. 123).

Forholdet mellem teori og empiri, hvor teori ‘valges til” undervejs i analyseprocessen er
en form for konstruktion, der hos Esmark betragtes som en socialkonstruktivistisk ana-
lysestrategi. Esmark skriver om socialkonstruktivistisk analysestrategi: ”Analysestrategi er
vores navn for den praksis, der bestér i at skabe det videnskabelige blik, sa det sociales
konstruktion bliver iagttagelig” (Esmark, B. Laustsen, & A. Andersen, 2005, p. 12) samt:

7’1 stedet for teori i logisk-empirisk forstand starter socialkonstruktivistiske analyser med
etablering af et bestemt blik eller et perspektiv pa et udsnit af den sociale virkelighed ved
at udfolde en rekke analysebarende begreber” (Esmark et al., 2005, p. 9).

Nir Esmark taler om teori, er det siledes ud fra en bredere begrebsforstielse i form af
analysebarende begreber. Jeg vil i min tilgang til analysebarende begreber betragte disse
i sammenstilling med Tavory og Timmermans og sztlig Alvessons og Skoldbergs forsti-
else af teori-empiri-forholdet, hvorved teori bade kan vare brede analysebarende begre-
ber og teoretiske forudantagelser. De analysebarende begreber forstar jeg endvidere som
analytiske greb for en tematisk analyse, hvorved jeg konstruerer og tematisk strukturerer
et sxerligt analytisk blik pa genstandsfeltet; Menneskers hverdagsliv med multisygdom i
modet med rehabilitering,

Med inspiration fra Hoyers (Hoyer, 2011) forstaelse af, hvordan teori forholder sig til
metode, trekker jeg pd de metaforisk beskrevne tilgange ’linse’ og ’daseabner’. Hermed
har teori status bade som den ’linse’, igennem hvilken det empiriske materiale undersoges,
hvorved mit valg af forudantaget teori er med til at konstruere en sarlig viden om gen-
standsfeltet, og som ’daseabner’, altsd et redskab til at undersoge og ’fa hul pa’ den kom-
pleksitet, der viser sig undervejs i analyserne af det empiriske materiale. I athandlingen
har jeg tidligt truffet valg om hverdagslivsteori, hvor jeg traekker pa Schutz’ hverdagslivs-
sociologi. Teorien er da en forudantaget ’linse’, men hvor der ogsi er en dbenhed overfor
andre teoretiske indgange, og hvor inddragelse af fx liminalitetsteori forst er valgt under
det analytiske arbejde.

For at analysere den sociale virkelighed mere nuanceret kraeves en analytisk mangfoldig-
hed fremfor én helhedsmodel, som det er beskrevet hos Jirvinen og Mik-Meyer (Jarvinen
& Mik-Meyer, 2017). Jeg legger mig op ad Alvesson og Skéldbergs refleksive metodolo-
giske tilgang (Alvesson & Skoldberg, 2009), idet jeg soger at bevaege mig refleksivt i kryds-
feltet mellem empiri og teoti og med ovenfor beskrevne abenhed inddrager teori under-
vejs 1 analyseprocessen. Det er i dette krydsfelt, at breakdowns kan forekomme, hvor det
uventede kan forfolges, der derved abner op for nye forstaelser af genstandsfeltet. Alves-
son og Kirremann beskriver dette sdledes:
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“We consequently attempt to develop a methodology for theory development through
encounters between theoretical assumptions and empirical impressions that involve
breakdowns. It is the unanticipated and the unexpected - the things that puzzle the re-
searcher - that are of particular interest in the encounter” (Alvesson & Kirreman, 2007,

p. 1266)

I den valgte abduktive og refleksive metodologiske tilgang har jeg sdledes pd forhind
truffet valg om hverdagslivsperspektiv, hvor jeg trakker pd Schutz’ hverdagslivssociologi.
Samtidig er jeg ogsd interesseret i at forfolge de spor og dbninger, det empiriske materiale
indbyder til, hvilket involverer inddragelse af anden teoti og herved kvalificerer underso-
gelsen af athandlingens forskningssporgsmal. De analysebarende begreber skal derfor
bide vare 1 overensstemmelse med det valgte hverdagslivssociologiske teoretiske per-
spektiv og rummeligt for andre teorier, samtidig med at de skal vere i trdd med det vi-
denskabsteoretiske afsxt og vaere styret af det overordnede forskningssporgsmal. De ana-
lysebzrende begreber er: Tid, rum og handlinger, hvor begreberne relateres til menings-
fuldhed — hvordan mennesker i et hverdagsliv med multisygdom meder rehabilitering
samt menneskers meningsfulde handtering og inddragelse af dette i et hverdagsliv med
multisygdom, hvor ogsa rehabiliteringsforlob som samfundsmassig rammebetingelse
indgar.

I dette afsnit er de metodologiske overvejelser i form af abduktiv og refleksiv tilgang og
de analysebzrende begrebers forankring i forhold til analysestrategier beskrevet. I de fol-
gende to afsnit vil jeg mere analysenart dykke ned i ’den sorte boks’, for at komme taettere
p4, hvotledes jeg helt konkret metodisk har grebet arbejdet med analyserne an.

Hindtering af det omfattende empiriske materiale

Jeg har sidelobende med empirigenereringen pabegyndt analyserne. Som i teoti- og em-
piriforholdet har det siledes ligeledes i forholdet mellem analyse og empirigenerering vze-
ret en gensidig proces.

Efter den afsluttede empirigenerering, som beskrevet i forrige kapitel blev langt mere
omfangsrig end forst planlagt, stod jeg med i alt 2325 sider transskriberet interviews,
renskrevne feltnoter og empiriske refleksionsmemos — samlet kaldet tekster. Skeont si-
derne i teksterne er meget "luftige’, er det et omfattende materiale. Jeg stod 1 den klassiske
situation, som er velkendt og beskrevet af andre forskere som 1000-siders sporgsmalet
(Krogstrup & Kiristiansen, 2015; Kvale & Brinkmann, 2015).

Det sa omfattende empiriske materiale tog i forste omgang helt pusten fra mig. Jeg greb
intuitivt an ved at leese 1 materialet, klippe i det og lave oversigter over ideer til temaer,
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bunke det helt konkret og reorganisere bunkerne. Jeg greb ogsi fat i de praanalyser jeg
havde lavet udkast til under empirigenereringen, og vigtigst, de for analysen styrende ana-
lysebzrende begreber tid, rum og handlinger. Men jeg matte hurtigt sande, at materialet
var for omfangsrigt og komplekst til disse fysiske bunker. For lettere at hindtere det
empiriske materiale og for skabe en slags overblik valgte jeg at benytte softwareprogram-
met NVivo 119,

Jeg havde fra flere af mine ph.d.-kurser og overensstemmende med andre ph.d.-stude-
rende kolleger og forskningsmiljoet pa instituttet en vis skepsis overfor softwareprogram-
mer med betegnelsen af ’computerassisteret analyse’ — for hvordan skal et softwarepro-
gram kunne udfere analyser? Det var nu heller ikke min intention, at NVivo skulle hjxlpe
med dette. Fra begyndelsen af mit ph.d.-forleb havde jeg stiftet bekendtskab med refe-
renceprogrammet Mendeley. Jeg havde siledes oplevet fordelene ved et softwarepro-
gram, der kan rumme forskellige typer af tekster og samtidig muliggor segning pa tvers
af teksterne, hvorved det er let og hurtigt at genfinde citater eller sogeord i1 de enkelte
tekster. Af samme arsager onskede jeg at anvende NVivo, si jeg sparede tid pd at lede
efter 'noget’ jeg havde laeste ’et sted’, samt at jeg kunne foretage sogninger pa tvars af
materialet og ellers organisere materialet systematisk.

Jeg pibegyndte en tematisk kodning ud fra de analysebarende begreber, hvor jeg i forste
omgang laeste hele materialet igennem, og kodede for tid som begreb og fenomen. *Tid’
kunne jeg ikke benytte som segeord pa tvers af materialet. Det var ikke ordet ’tid” som
sadan, men informanternes oplevelse af tid i modet med rehabilitering, jeg var interesseret
i. 84 det var dels en, ja, meget tidskrevende proces, og dels ogsa en mere kompliceret
analytisk proces, end jeg havde forestillet mig. Kodningerne med nodes tog hurtigt til i
omfang, og en detaljerigdom udfoldede sig. Jeg blev undervejs *ramt’ af et citat fra en af
informanterne, hvor hun siger til sig selv "Der er for mange detaljer. Ikke alle de detaljer,
Susann, du mister overblikket” (Feltnote fra deltagende observation hjemme hos Su-
sann). Jeg var bekymret for, at dette kunne ske, hvis jeg fortsatte med kodninger og nodes.
En bekymring jeg var bevidst om, at ogsd andre forskere har erfaret (Widerberg, 2002).
NVivo bidrog med et overblik over det omfangsrige materiale, gjorde at sogninger pa
tvaers og i de enkelte tekster var langt hurtigere og grundigere end ved tilsvarende i fysiske
bunker af udskrevne tekster, og de forste kodninger med nodes var en hjxlp ind til ana-
lyserne. Inden jeg mistede overblikket og ’druknede’ i detaljer, besluttede jeg at forlade
kodningen. I stedet fokuserede jeg pa tid som fzenomen og begreb i udvalgte dele af det
empiriske materiale. Jeg valgte selve rehabiliteringsforlobene 1 de syv hjem — der var et
eller andet med tid, forstaet som indre og ydre tid, pd spil her, som hjalp mig videre til
den egentlige analyse og fortolkende del.

¢ NVivo 11 var det licenseret datahandtering softwareprogram, som jeg pa dette tidspunkt i mit
Ph.d fotleb havde adgang til pa RUC.
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Analytiske greb og fortolkning af det empiriske materiale

Jeg forlod kodningerne og bevaegede mig tilbage til teksterne over mod den fortolkende
del. Moller kalder denne overgang fra kodning tilbage til teksterne for ”fra det rene til det
beskidte”, hvor hun forholder sig kritisk til visse grene af grounded theory (fx Boolsen
(Boolsen, 2010)) med forestillingen om, at det ’data-nare’ tettere pa empirien er ’rent’ og
ikke *forurenet’ af forskersubjektiviteten ved det fortolkende niveau (J. E. Moller, 2015).
Valget om at forlade kodningerne indebar dog ikke samtidig fravalg af analytisk systema-
tik. Det var snarere sporgsmalet om at afstemme systematikken til det fenomen og gen-
standsfelt, jeg undersoger, og heri indgér som tidligere beskrevet etnografisk metodologi
med refleksiv metodologi og forskersubjektivitet.

Ud fra ensket om at udfordre materialet, at vare nysgerrig pd analytiske breakdowns og
ikke *bare’ kode det, der kodes kan, og 'gemme vak’ dele af empirien, som ikke umiddel-
bart giver mening, krevedes en anden form for systematik. Jeg har her igen valgt en ab-
duktiv og refleksiv metodologi (Alvesson, 2011; Alvesson & Karreman, 2011; Alvesson
& Sandberg, 2013; Alvesson & Skoldberg, 2009), hvor det empiriske materiale, valg og
fravalg af teoti og analyserne udfordres og udforskes. Abduktiv og refleksiv metodologisk
tilgang indebzrer som ovenfor beskrevet analyse- og fortolkning, der er tzt pa en her-
meneutisk tilgang, hvor der alterneres mellem teori og empirisk materiale, der gensidigt
fortolkes i lyset af hinanden. En hermeneutiske tilgang betyder at jeg i analyserne har
pendlet mellem helhed og del p4 flere niveauer.

I forholdet mellem teksterne som helhed og dele heraf har jeg forst foretaget naiv gen-
nemlasning af teksterne som et hele flere gange for at opna et forste indtryk og familia-
risering. Jeg har med udgangspunkt i en enkelt tekst fra en enkelt informant vendt denne
tekst med de ovrige tekster med samme informant for at fa en forstielse af denne infor-
mants serlige hverdagsliv med multisygdom og serlige forventninger og handteringer af
medet med rehabilitering. Hvor helhed-del-analyserne da omhandlede den enkelte infor-
mant, har jeg ogsd pd tveers af hele materialet analyseret setlige karakteristika for de en-
kelte informanter for at fremhave nuancerne og differentieringerne mellem informan-
terne og deres udfordringer og handteringer af hverdagsliv med multisygdom i mede med
rehabilitering. Dette er formidlet i artiklerne og hverdagslivsportratterne.

Jeg har undervejs i dele af teksterne, 1 feltnoterne fra bide observationerne og interviews
og 1 memos, nedskrevet spade analytiske ’kernesxtninger’ og lidt lengere, formulerede
preeanalytiske anslag. Fx har jeg beskrevet flere steder, at jeg bemarker, at borgerne taler
om udfordringer her og nu”, mens de sundhedsprofessionelle i hojere grad er orienteret
mod fremtiden med malsatning for et rehabiliteringsforleb, og at dette skaber uoverens-
stemmelser. Mine preanalytiske betragtninger er her, hvordan tid, med blikket orienteret
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forskelligt mod henholdsvis nutid og fremtid, kommer forskelligt til udtryk og har betyd-
ning for borgeres oplevelser og handteringer af madet. Disse praanalytiske betragtninger
udgor dele, som jeg har vendt med teksterne som et hele i en gensidig helhed-del proces.
I denne proces er analyserne ikke rettede mod blot at konfirmere, at tid for borgerne og
de sundhedsprofessionelle er orienteret mod henholdsvis nutid og fremtid. Jeg onsker at
udfordre analyserne yderligere. I processen rejser jeg derfor flere sporgsmal til helhed-
del-analyserne: Hvordan er uoverensstemmelserne forskellige, er der modeksempler
(Alvesson & Sandberg, 2013), hvad er nuancerne? Her udfordrer jeg materialet ved bade
at stille sporgsmal til helhed og dele 1 teksterne, at problematisere forholdet mellem hel-
hed-del ved skiftevis at finde ligheder eller monstre pd den ene side og forskelligheder
eller uforklatlicheder pd den anden side (Alvesson & Katreman, 2011). Jeg er setligt op-
merksom pd ogsa at forfolge det, *der stritter’ eller *stritter imod’ og udger ’deviant cases’
(Jarvinen & Mik-Meyer, 2017) og ikke at negligere disse, da der netop her kan ’gemme’
sig de mysterier, der ifelge Alvesson og Kirremann ofte rummer de mest interessante
forskningsfund (Alvesson & Kirreman, 2007; Alvesson & Katreman, 2011; Alvesson &
Kirreman, 2013). Som pejlemerke benyttede jeg mig af en bevidst segen efter undtagel-
ser og af at stille sporgsmdl til disse: "Hvorfor sker ’dette’ kun undtagelsesvist, og hvad
sker det ’pd trods’ eller *pa grund af’? I denne helhed-del-analyse indgar ogsa empiri-teori-
forholdet. I eksemplet med de, i de empiriske tekster, tidsligt forskellige orienteringer i
nutid og fremtid indgar Schutz’ hverdagslivsteori om verden indenfor rekkevidde 1 tids-
lighed. Teorien kan analytisk udfolde de divergerende tidslige blikke og deres betydning
for uoverensstemmelser i modet. Men andre steder i teksterne er der en anden form for
tidslighed pa spil, der ikke kan forstds med Schutz’ begreb om verden udenfor rekke-
vidde, hvorfor liminalitetsteori blev inkluderet 1 analyserne til forstaelse af tid i afventen,
hvor borgerne afventer modet med rehabilitering. Herved er der ogsa 1 teori-empiri-for-
holdet en pendulering mellem helhed-del.

I analyse- og fortolkningsprocessen er penduleringen mellem helhed og del siledes fore-
giet som en pendulering mellem: en enkelt tekst og alle tekster med samme informant,
tekster af de enkelte informanter imellem og alle teksterne, praanalytiske betragtninger
og alle teksterne, tekster eller dele af tekster, der ’stritter’, og alle tekster og endelig teori
og empiri. Foruden penduleringen af hermeneutisk karakter har den abduktive og reflek-
sive metodologiske tilgang varet retningsgivende for udforskning og udfordring af det
empiriske materiale og valg og fravalg af teori i analyse- og fortolkningsprocessen.

Jeg vil nu overga til selve analyserne i athandlingen, der omfatter de fire folgende kapitler,
og her indlede med en kort samlet introduktion til athandlingens analysedel.
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Introduktion til analysedelen

Athandlingens analysedel omfatter et selvstandigt analysekapitel, kapitel 6, samt tre ar-
tikler, kapitlerne 7, 8 og 9. Bidragene besvarer det overordnede forskningssporgsmal via
de tre tvergiende undersporgsmal, hvor de tre artikler zoomer ind pa menneskers hver-
dagsliv med multisygdom i medet med rehabilitering, primaert i forhold til hvert af de tre
empiriske nedslag, mens det selvstendige analysekapitel gir pa tvaers heraf.

Kapitel 6 indeholder det selvstendige analysekapitel, "Hverdagslivsportratter: syv hjem”.
Dette kapitel er skrevet efter de tre artikler, delvist som konsekvens heraf, idet hverdags-
livsportratter med udfoldning af hverdagsliv legger op til en storre bredde med omfangs-
rig inddragelse af det empiriske materiale i form af citater og feltnoter, hvilket gor det
vanskeligt at formidle i artikelformat. Empirimaterialet omhandler alene de ti borgere i
syv hjem, hvor der i hjemmene blev iverksat et konkret rehabiliteringsforlob, og er pi
tvaers af det samlede etnografiske feltarbejde. I kapitlet undersoger jeg hverdagslivs selv-
folgeligheder og den mening, disse skaber i menneskers hverdagsliv med multisygdom,
hvor deres handteringer af sygdomslidelse- og udfordringer i vaner, rytmer og rutiner
fletter sig ind i et dagligdagsliv og bliver hverdagsliv. I kapitlet analyseres endvidere, hvor-
dan de forskellige udfordringer og hindteringer er forskellige dimensioner af sirbarhed
og handlekraft, og at menneskers hverdagsliv med multisygdom ikke i sig selv er at kate-
gorisere som sirbart, men at hverdagslivet rummer bdde sarbarhed og handlekraft.

Kapitel 7 indeholder artikel 1, ”Expectations in liminality: The everyday life of people
with multimorbidity in anticipation of home-based rehabilitation or home care”, som er
i review hos det internationale tidsskrift “Sociology of Health and Illness”. I artiklen
zoomer jeg ind pa menneskers hverdagsliv med multisygdom i afventen pa det konkrete
rehabiliteringsforlob og medet med visitator. Empirimaterialet er med afsat i det forste
empiriske nedslag, omfattende 23 interviews med alle 26 informanter, inden det forste
konkrete mode med rehabilitering og visitator. I artiklen indgir bade menneskers erfarin-
ger af et forandret hverdagsliv med brud som folge af et udfordrende hverdagsliv med
multisygdom og deres senere etablering af et hverdagslivsflow, hvorved jeg genererer et
teoretisk begreb om ’biographical everyday flow’. I analyserne af selve det at vare i en
afventende position forud for medet med rehabilitering inddrager jeg Schutz’ hverdags-
livsteori med begrebet om verden indenfor rakkevidde og Turners liminalitetsteori med
begreberne: communitas, marginalisering og inferioritet, som det at vare in-between to
socialt konstruerede kategorier: “afthengig af hjemmehjxlp’ og ’uathengig af hjemme-
hjaelp’ qua rehabilitering. I artiklen undersoges, hvordan mennesker i et hverdagsliv med
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multisygdom i afventen pa det konkrete rehabiliteringsforleb, in-between, formes og for-
mer forventninger til modet udtrykt som hib, bekymringer og etablering af differentie-
rede strategier for medet.

Kapitel 8 indeholder artikel 2, ”People with multimorbidity assessed for home-based re-
habilitation: Supporting complex everyday life or creating vulnerability?”, som er i review
hos ”Tidsskrift for Forskning i Sygdom og Samfund” i et temanummer om multisygdom.
Denne artikel omhandler menneskers hverdagsliv med multisygdom, der rummer sarbar-
hed men ogsa handlekraft, og hvorledes dette kommer til udtryk og former det konkrete
mode med visitator. Empirimaterialet er her primaert med afsat i det andet empiriske
nedslag med feltobservationer af borgernes mode med visitator, men hvor ogsa empiti
med afsxt i forste empiriske nedslag indgar. Ligesom i artikel 1 omhandler empirimateri-
alet her alle 26 informanter, men hvor jeg i denne artikel primaert fokuserer pa fire bor-
gere, der er formidlet som tre cases. I artiklen undersoger jeg, hvordan medet ligeledes
former menneskers hverdagslivs med multisygdom og, der understotter deres hverdagsliv
med multisygdom eller skaber sarbarhed, hvor serligt en fokuseren i modet pa rehabili-
teringspotentiale og henholdsvis en udgrensning af hverdagsliv fra dagligdagsliv eller
hverdagsliv som et hele er af afgorende betydning.

Kapitel 9 indeholder artikel 3, ”Borgere med multisygdom i nye rehabiliteringsforlob —
brugerinddragelse eller borgerens inddragelse?”, som er publiceret i det norske tidsskrift
”Tidsskrift for Velferdsforskning” 1 2019. Artiklen omhandler borgernes oplevelser og
hdndteringer af selve rehabiliteringsdelen af deres mode med hjemmerehabilitering. Em-
pirimaterialet her er primaert med afszt i det tredje empiriske nedslag, der rummer felt-
observationer af bade de konkrete rehabiliteringsforleb, og hvor ogsa feltobservationer
fra hverdagslivet "udenfor’ mederne med de sundhedsprofessionelle indgir. Empirima-
terialet omfatter feltnoter hos de samme ti borgere som i kapitel 6. I artiklen undersoger
jeg, hvorvidt det er muligt at inddrage hjemmerehabilitering subjektivt meningsfuldt af
borgere i et hverdagsliv med multisygdom. I artiklen peger jeg pd vatiationer af hindte-
ringer 1 form af tre interaktionsformer, der samtidig udtrykker en bevagelse fra bruger-
inddragelse til borgeres meningsfulde inddragelse.
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Kapitel 6 Hverdagslivsportraetter: syv hjem

Fotos er ikke fra de syv hjem, men fremstiller typer af boliger, der illustrerer disse.
(Fotos Helle Wendner Vedsegaard)
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Hverdagslivs selvfolgeligheder og meningsfuldhed

Jeg har indledt dette kapitel med fotos fra de kvarterer, hvor flere af borgerne bor eller
ferdes, som del af deres nermiljo. Jeg har valgt netop disse fotos, da de i anonymiseret
form illustrerer kvartererne og indgangene til borgernes hjem — en indgang, som inviterer
ind i borgernes dagligdag og hverdagsliv, og som samtidig er kontekstuelt rammeszttende
ved at udpege typer af boliger 1 en vestegnskommune, der bebos af mennesker 1 et hver-
dagsliv med multisygdom.

I athandlingen har jeg anslag til brudstykker af hverdagslivsportratter; I indledningen
kapitel 1 med prasentation af Kim og i kapitel 4 med beskrivelse af Susanns handtering
af mine forseg pa at opna forskningsmeassig adgang til hendes hjem, dagligdag og hver-
dagsliv. I nerverende kapitel vil jeg folge op pd hverdagslivsportratterne med fokus pa
menneskers hverdagsliv med multisygdom. Perspektivet pd multisygdom er her, at mul-
tisygdom som fysisk, medicinsk og social tilstand ikke kan adskilles fra menneskers ople-
velser heraf med sygdomslidelse og —udfordringer, og at sygdomslidelse og —udfordringer
er tilstede 1 dagligdagen, hvor det opleves og hindteres som en del af hverdagslivet. Hen-
sigten med hverdagslivsportratterne er saledes at indfange menneskers hverdagsliv med
multisygdom med oplevede sygdomslidelser og —udfordringer, der former hverdagslivs
selvfolgeligheder samt at undersoge, hvordan disse selvfolgeligheder hos forskellige men-
nesker gennem deres forskellige vaner, rutiner og rytmer i et hverdagsliv med multisyg-
dom udfolder sig meningsfuldt.

Portretterne omhandler de mennesker, der indgér i et konkret rehabiliteringsforlob i de
syv hjem. Det er de mennesker, jeg har fulgt tettest i empirigenereringen, har tilbragt
mest tid sammen med, og det er derfor ogsa der, hvor jeg har fiet mulighed for et nuan-
ceret blik for deres hverdagsliv. Jeg har i det enkelte portrat sdledes kunnet trekke pa det
empiriske materiale pa tvars af det samlede etnografiske feltarbejde.

For leseren af athandlingen vil hverdagslivsportretterne endvidere bidrage med en szrlig
indsigt i disse menneskers forskellige hverdagsliv med multisygdom, hvilket kan skabe
klangbund ved laesning af de efterfolgende tre forskningsartikler i athandlingen.

Jeg vil indlede hvert af de syv hverdagslivsportraetter med en beskrivelse af indgangen til
deres hjem, i traid med de indledende fotos, som indgang til indsigt 1 deres hverdagsliv.
Herefter folger en praeesentation af den eller dem der bor 1 hjemmet, hvori der ogsd indgar
en kort biografisk skildring.

Hverdagslivsportratterne bestar herefter af borgernes fortzllinger om hverdagslivet
bredt set, deres hverdagsliv med multisygdom og mine beskrivelser af deres handlinger i
hverdagen. Jeg vil ved hvert portraet skildre en hverdagslivssituation i en kort scenisk
beskrivelse, hvor jeg vil zoome ind pa en karakteristisk detalje for at stille skarpt p4, hvor-
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dan borgere meget forskelligt er udfordret af et hverdagsliv med multisygdom, og hvor-
dan de pa forskellige mader handterer dette. Beskrivelserne vil vaere uensartede i forhold
til borgernes rehabiliteringsforlob. Nogle af beskrivelserne vil omhandle alene tiden in-
den borgerens konkrete mode med rehabilitering, mens andre beskrivelser vil vare tids-
messigt bredere, og omfatte tiden for, under og for nogle borgere ogsa tiden efter det
konkrete rehabiliteringsforleb. 1 hverdagslivsportratterne vil sdledes yderligere fremga
borgernes relation til hjemmehjxlp, som de henholdsvis anseger om, har modtaget mid-
lertidigt eller i lengere tid. I tilfaelde, hvor borgernes rehabiliteringsforlob er afsluttet, vil
dette fremga.

Hverdagslivsportretterne fremstdr ukommenterede, og pd den vis er de her forst pra-
senteret som ikke analyserede portraetter. Pd den anden side anviser ovenstdende, at jeg
har truffet valg, der afspejles af min vidensinteresse og refleksive etnografiske tilgang i
afhandlingen, hvorfor det ikke er ’objektive’ hverdagslivsportratter, men hvor forsker-
subjektiviteten ligeledes her har givet anledning til et analytisk selektivt blik, hvor noget
vaelges til og andet udelades. I beskrivelserne har jeg endvidere ladet min deltagelse i bot-
gernes hverdagsliv sta frem som et ’jeg’ for at tydeliggore, at jeg er tilstede som deltagende
observator og her bide tilstraeber og far tildelt roller, og at savel det, jeg derved far adgang
til at se og det, jeg faktisk observerer er under denne forudsatning. Ligeledes tydeliggor
Yjeget’, at den verden og de mennesker i den, der observeres, er en fortolkning af savel
deres ord, handlinger og omgivelser. Jeg har endvidere benyttet citater som ’kernesztnin-
ger’, der indgar i overskrifterne til hverdagslivsportratterne, hvor ’kernesztninger’ fast-
holder et serligt indtryk fra det enkelte hjem og derved ogsd bidrager analytisk fortol-
kende.

Efter preesentationen af hverdagslivsportratterne, vil hverdagslivets selvfelgeligheder og
meningsfuldhed blive udfoldet analytisk, hvor jeg vil fokusere pa forskellige udfordringer
og hindteringer, forskellige mennesker oplever i et hverdagsliv med multisygdom. Jeg vil
ogsi have opmerksomhed pé, hvorledes de enkelte borgeres forskellige vaner, rytmer og
rutiner bade er udtryk for og genskaber hverdagslivs selvfolgeligheder, der med Schutz’
begreb om common-sense-viden, er del af en intersubjektiv social verden med falles
selvfolgeligheder.

Emmy og Frank: ”Altsa vi hjalper jo hinanden. Nar den ene har lidt
sveert ved det, sa klarer den anden det”

Da jeg kommer hjem til Emmy og Frank forste gang, bemarker jeg, hvor nyrenoveret
hele rekkehuskvarteret fremstir, med kridhvide mure og velholdte fxlles gronne plener.
Det er forst, da jeg kommer helt hen til deres forhave, at jeg kan se, at postkassen et
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stykke fra hovedderen er fyldt med reklamer og aviser, der stikker ud. Som den eneste er
deres postkasse ikke tomt.

Da jeg ringer p4, er det Frank, der abner. Han er kun ifert hospitalsundertej, lange strom-
per og slippers. Frank mener, at jeg kommer tidligere end aftalt, men han lukker mig ind.
I entreen star en vaskemaske, som er i gang med at vaske. Ovenpi denne star en torre-
tumbler. Fra entreen kan jeg se ind i stuen. Der ligger en kvinde pd sofaen, hun siger:
”Jamen, sa ma jeg hellere std op”. Kvinden er fuldt pakledt. Hun kommer noget forpustet
og med besvaret gang ud i entreen. Kvinden prasenterer sig: ”Emmy”, siger hun, og
foreslar, at vi gar ind i stuen. Frank og jeg folger efter.

Pa sofabordet ligger en lommekalender. Frank slar op i den, han siger til mig: "N4, det er
rigtigt, det var klokken ti vi aftalte”. Emmy siger: ”Der ser du Far, det er godt, du skriver
det ned i lommebogen”. Emmy siger henvendt til mig, at Frank ikke husker s godt efter
hjerteoperationen.

Emmy og Frank er henholdsvis 74 og 75 ar. De har begge haft et langt arbejdsliv, hvor
de efter kort skoleuddannelse har arbejdet som ufaglaerte, primert pa fabrik. Emmy som
montrice og Frank som truckforer. De traf hinanden i en moden alder via en kontaktan-
nonce, har varet gift i godt 30 ar og har boet i den samme lejlighed, siden kvarteret blev
opfoert. De har begge born og borneborn fra tidligere xcgteskaber, som de helst ikke sam-
ler ved festlige lejligheder. ”Der er sidan en slags jalousi mellem dem”, siger Frank.
Emmy fortzller, hvor glade de er for sxrligt et af bernebornene, der efter Franks opera-
tion hjxlper med indkeb. ”Hun skal starte pa universitetet til sommer, sd kan hun ikke
komme her sa tit mere. Hun skal passe sin skole”, siger Emmy. ”’Ja. Men naboen hjzlper
ogsd med at hente pa apoteket, og sidan”, siger Frank.

Frank har for nogle maneder siden gennemgaet en storre hjerteoperation. Han fortaller,
at han lige siden har svedt, og at han ikke kan holde ud at have andet end undertoj pa.
Emmy nikker og siger: ”Sa mangler vi bare, at han kommer op i sengen og sover om
natten”. Frank og Emmy fortxller om udfordringerne efter hjerteoperationen. Frank er
blevet bekymret for at kore agteparrets bil og kan ikke leengere falde til ro i sengen. Frank
sidder i lenestolen med fjernsynet tendt om natten. ”Sadan sover jeg bedst”, siger han,
hvortil Emmy fortxller videre, at Frank er meget treet om dagen. Det er mest Emmy, der
taler, mens Frank retter lidt pd nogle bunker ugeblade og krydsord, som ligger pa bordet.
Frank nikker samtykkende nar Emmy taler eller han gentager ordret Emmys pointer.
Emmy har siden barndommen haft en knoglesygdom og har fiet ’skiftet’ hoften flere
gange. Hun har de senere ar fiet svarere ved at ga, nu hvor ogsa hjertet *galoperet’, og
vejrtraekningen er blevet vaerre. Emmy gir med besvear rundtilejligheden, eller hun sidder
pé en kontorstol med hjul, som hun med benene skubber afsted, mens hun klarer trappen
til forste sal siddende ét trin ad gangen. ”Jeg skal jo op til mine nisset”, siger Emmy
grinende. Pa forstesalen er foruden sovevarelset to mindre vaerelser. Emmy har indrettet
det ene varelse som systue, hvor hun op til hejtider kreerer nisser, julemand, paskeaeg
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og meget andet. Det andet varelse er indrettet som kontor. Frank fortaller, at compute-
ren ikke virker i1 gjeblikket. Begge varelser virker forladte, med projekter, der er gaet i sta.

Emmy og Frank er giet i gang med at tilberede aftensmaden. Emmy sidder pa kontor-
stolen 1 kekkenet og venter pa Frank. Han henter grontsager 1 havens udhus og en pose
frosne indkoebte frikadeller fra fryseren i udhuset. Frank kommer ind igen, han tilbereder
grontsagerne groft og rekker dem ordlest en ad gangen til Emmy, der gar i gang med at
skrelle og vaske grontsagerne. Emmy har bedt mig om at tomme vaskemaskinen og at
komme tojet i torretumbleren. Jeg kan fra vaskemaskinen i entreen se ud i kekkenet og
deltager i samtalen. Emmy forteller om Franks podagra, der opstod for nogle uger siden,
efter at de havde spist frikadeller. ”’De var med svinekod, det kunne han ikke tile. De her
er lavet af oksekod”. Frank nikker samstemmende.

I stuens reol stir mange vhs-bind med @ldre danske spillefilm. Jeg sporger, hvad de bedst
kan lide at se. De smiler begge, da de samtidig fortaller, at de netop til formiddag har set
en film med Poul Reichardt, ham er de rigtig glade for. Mens vi taler videre om film,
begynder Emmy at tage sig til ryggen, som om hun har ondt. Frank har ogsa bemarket
det, han er allerede p4 vej ind i stuen. Han ser i lommekalenderen ”Det var jo ogsa i gar,
du skulle have skiftet plaster”, siger han. ”’Sa kan jeg sgu bedre forsta, at jeg har sa ondt”,
svarer Emmy. Hun gir fra kokkenet hen til spisebordet og sxtter sig. Frank henter en
Falck nedhjxlpskasse i reolen, han tager en saks ud af kassen. Ordlest tager han et mor-
finplaster i reolen og abner det med saksen. Emmy har allerede trukket sin bluse op. Pa
hendes ryg fjerner Frank et zldre plaster. ”Av for fanden, Far”, siger Emmy, da han
fjerner plastret. ”Jeg gor det jo forsigtigt”, siger Frank, mens han meget nensomt kom-
mer det nye plaster pd. Frank siger henvendt til mig, at han har varet samaritter pa sin
tidligere arbejdsplads, og ”kender lidt til sygdom og sidan”. ”Altsa vi hjalper jo hinanden.
Nir den ene har lidt svert ved det, sa klarer den anden det”, siger Emmy.

Agteparret har siden Franks hjerteoperation modtaget midlertidig hjemmehjalp til ren-
goring. ”Det skulle gerne blive ved et par maneder endnu, sadan til at han er helt ovenpa”,
siger Emmy. Frank nikker samstemmende.

Lily og John: ”Jeg tor ikke tage chancen med balancen, sd gar det
hurtigt ind i ambulancen”

Det er Lilys mobilnummer, jeg har fiet opgivet, da jeg ringer til Lily og John for at lave
en aftale om at besoge dem. Lily tager telefonen, hun siger: ”Det er jo ham (John), det
handler om, s det skal vare en dag, han ikke er i ungdomsklubben”. Dette forvirrer mig,
men hurtigt forstir jeg, at Lily kalder aktivitetscentret, som John gir i, for ungdomsklub.
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Lily og John bor i en stuelejlighed i et fleretagesbyggeri. Det er en anonym indgang, hvor
deres hovedder ligner alle de andre. Navneskiltet ser nyt ud. Lily dbner, da jeg har ringet
pa. Hun har et joggingsat pa og bare tzer i sandaler. Vi kan satte os ind 1 stuen”, siger
Lily og gar forrest, langsomt og usikkert ind mod stuen. Vi gir gennem keokkenet ind i
stuen. P4 vejen ser jeg, at der er en mindre flisebelagt have indrammet af et hojt planke-
veerk. 7Sd er hun her”, siger Lily til John, som er inde i stuen. John sidder ved et stort
spisebord med en rollator ved sin side. Han smiler, mens han skruer op for horeappara-
terne. John hilser pad mig og holder godt fast i min hind. Da jeg presenterer mig med
efternavn, genkender John efternavnet. Vi finder ud af, at John har arbejdet sammen med
min onkel. ”Ja, ja, men det er mange, mange ér siden!”, siger Lily. Hun satter sig for
bordenden, pd afstand af John. De ser begge pa mig. Jeg sztter mig overfor med lige stor
afstand til dem begge.

Lily og John er henholdsvis 75 og 86 dr. De har begge haft et langt arbejdsliv, som syge-
hjxlper og typograf, hvor Lily ferst gik pa pension som 69-arig. ”Jeg blev fyret i en spa-
rerunde. Du kunne godt have ladet mig blive, jeg tog ikke noget fra nogen”, siger Lily, og
John nikker samstemmende. ”S4 gik jeg hjem og kebte en fleskesteg og en flaske whi-
sky”, forteller Lily. AHgteparret har varet gift 1 naesten 30 4r. Lily har fire born fra et
tidligere agteskab. ”Jeg har altid betragtet dem som mine”, siger John. Lily nikker sam-
stemmende. Hun fortazller, at den ene svigerdatter og et barnebarn ofte kommer forbi,
hvor de hjzlper med indkeb. For et par ar siden flyttede @gteparret ind i stuelejligheden
fra en storre lejlighed. ”Jeg savner den anden lejlighed, den her er si kold”, siger Lily.
Lily har for nogle médneder siden varet indlagt med en leversygdom. ”Jeg var nermest i
koma, og han opdagede ikke noget. Han lod mig bare sove i flere dage herhjemme”, siger
Lily og ser over pé John. Lily har efterfolgende fiet flere sammentald i ryggen, som giver
hende smerter. ”Jeg har selv trenet, si nu kan jeg ga herinde uden rollator”, siger Lily.
John har haft flere blodpropper i hjernen, der bl.a. har givet ham balanceproblemer. ”Da
jeg var hjemme pa weekend fra hospitalet, faldt jeg ude pa terrassen og brackkede hoften”
forteller han. Lily nikker og siget: ”Ja, sa er du jo ikke til megen hjxlp”. Lily siger hen-
vendt til mig, at hun ikke kan hjalpe John op, hvis han falder. ”’Jeg syntes, at jeg horte et
bump en nat, sa mitte jeg jo vagne og tende lyset for at se. Men han 14 i sin seng og
snorksov”. John nikker, han forteller, at han er meget forsigtic med at bevaege sig om-
kring, og nu altid bruger rollatoren. ”’Jeg tor ikke tage chancen med balancen, si gar det
hurtigt ind i ambulancen”, siger John og smiler.

Det er tidlig morgen. Da jeg ankommer, abner Lily. Hun satter sig hurtigt ind i stuen,
hvor hun ser morgen-tv som vanligt. John sidder ved spisebordet i slibrok. Hjemmehjal-
peren kommer lidt senere, hvor John vil fa hjlp til at komme i bad. John er gdet i gang
med at spise den vanlige portion havregryn. Lily spiser ikke morgenmad, men drikker
altid en kop kaffe til morgen-tv. Hun siger til mig, at hun har lavet kaffe: ”Den stir ude i
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kokkenet”. Jeg henter en kop og ser tv med Lily. Hun fortaller, at hun maske vil tage en
tur i Glostrupcentret senere for at medes med sin soster. De ses ofte hjemme hos soste-
ren eller 1 centret. ”’Jeg har ogsa godt af at komme ud i friheden lidt. Her i sidste uge der
havde jeg... Ja, jeg har lige afleveret den i aftes, min sosters hund. Hun har varet i Lon-
don. Der ville jeg fandeme gerne have veret med. Men det kan jo ikke lade sig gore”,
siger Lily og nikker sigende over mod John, der er optaget af at lase avis. Det ringer pi
doren, bade John og Lily ser i retning mod deren. Det er hjemmehjzlperen, hun lukker
sig selv ind. John og hjemmehjzlperen gar ud pa badevarelset. Fra stuen kan vi hore, at
de griner og ’pjatter’. Lidt efter ringer det atter pd deren, det er rengoringshjxlpen, han
lukker sig ogsa selv ind. ”Ah, det er som at vaere pa hovedbanegirden”, siger Lily.

John er i sovevarelset sammen med hjemmehjalperen, der hjxlper John i tojet. Hjem-
mehjxlperen instruerer herefter John i de treningsevelser, rehabiliteringsterapeuten har
udarbejdet som del af Johns rehabiliteringsforleb. Lily og jeg sidder i stuen. Vi ser fjern-
syn. Lily fortaller, at de har fiet hvert deres sovevarelse, og at hun nu sover bedre om
natten. ”’Jeg er nodt til at f4 min nattesovn, ellers klarer jeg det ikke. Det sagde terapeuten
ogsi til mig pa Glostrup (hospital): ”Du skal Iytte til din krop. Hvis du er trat, sa hvil
dig”. ”Det er sgu nemmere sagt end gjort”, siger Lily. Hun fortaller videre, at hun ikke
har kraefter til at tage sig af John. Hjemmehjalperen og John kommer ind i stuen. Lily har
blikket rettet mod hjemmehjxlperen og John, hun siger hejt: ”Hvis de (ved det kom-
mende visitatormede) tager hjalpen fra os, sd vil jeg skilles. Sd ma de selv klare ham, sa
flytter jeg hjem til min soster”. John og Lily har ejenkontakt, John nikker.

John har i flere 4r modtaget hjelp til at komme op og i tejet om morgenen og i bad. Efter
Lilys indleggelse har agteparret modtaget midlertidig hjalp til bl.a. rengoring og tilbered-
ning af Johns frokost.

Kirsten og Henrik: ”Det er ikke blodpropperne, men vores hverdag,
der er ramt”

Kirsten og Henrik bor pa en stille villavej, helt anderledes end de andre kvarterer jeg ellers
har besogt. Da jeg kommer hen til villaen, stir der fire navne pa et samlet dorskilt. Der
er en dor mere og jeg overvejer, om det er en dobbeltvilla, og at gteparret maske bor
lzengere henne i villaen. Jeg beslutter mig for at ringe pa ved den forste dor. Der kommer
en pige pa ca. 8 dr og dbner. Jeg sporger efter Kirsten og Henrik. Pigen lober ind i huset
og kalder pd sin mor. En kvinde i 30’erne kommer hen til deren. Jeg prasenterer mig,
hun smiler og lukker mig ind. Det er det rigtige sted. En stor hund kommer mig logrende
i mode. Langere inde fra huset kalder en @ldre mand pa hunden, den lystrer ikke. Han
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kalder ogsa pd mig: ”Kom bare herind”. I kekkenalrummet sidder Henrik i en korestol,
han har kun et ben, og der er en stor forbinding pa foden. Hunden er lobet ind i den
tilstodende stue, mens Kirsten kommer rundt hjernet fra en pejsestue. Hunden er ved at
veelte hende. Pigen, der viser sig at vare et barnebarn, kommer lobende med en cola til
mig. Pigens mor, der er svigerdatter fortaller, at de skal overtage huset, nar Kirsten og
Henrik flytter. Svigerdatteren er 1 gang med at pakke glas fra en reol i stuen ned i en
flyttekasse. Kort efter tager svigerdatteren og barnebarnet afsted for at handle ind. Henrik
siger, at de har varet glade for huset, som har veret deres borns barndomshjem: ”Her
har varet holdt mange fester”. Kirsten fortaller, at sennen, svigerdatteren og to borne-
born bor i kelderen, indtil flytningen er kommet pa plads.

Kirsten og Henrik er henholdsvis 73 og 77 ar. Nar de skal fortxlle om deres arbejdsliv,
fortzller de forst om det frivillige foreningsliv indenfor sporten, som har fyldt meget i
deres begges liv. Kirsten er stadig stolegymnastikinstruktor hver torsdag i ldreforenin-
gen og Henrik har et passivt medlemskab af bowlingklubben, hvor han har veret for-
mand 1 mange ar. De har begge dyrket mange former for sport. Det er sporten, forenings-
livet og familien, det har fyldt i deres liv. De omtaler deres arbejdsliv, hvor de begge er
kontoruddannede, uden samme interesse. Agteparret har to voksne bern og flere borne-
born, som de ser dagligt, nu hvor den ene son og hans familie er flyttet ind i keelderetagen.
”Nogle gange er det lige lovlig livligt. Vi gleeder os til kun at vare os selv igen”, siger
Kirsten. Henrik nikker ”"Men det gar jo fint”, siger han.

Henrik har haft flere blodpropper i hjernen, der har gjort, at han har svart ved at holde
balancen. Han fortaller, at han forst for nylig fandt ud af, at han har sukkersyge, da han
blev indlagt, og fik amputeret det ene underben. “Der var et sar pd foden, som ikke ville
hele, si matte de skare benet af [...] Nu er der ogsi et sar pa den anden fod” Kirsten
fortaller, at Henrik flere gange om ugen skal kores ind til Rigshospitalet til sirbehandling
1 et trykkammer, og at de skal have Henrik tidligt op for at na det hele. ”Det var ogsa
samtidig med, at jeg skulle passe borneborn, og vi skulle til vores sons 40 ars fodselsdag.
Samme dag fik jeg en hjerneblodning”. Det er mest Kirsten, der fortzller, mens Hentik
nikker og samtykker. Kirsten siger: ”Det er ikke blodpropperne, men vores hverdag, der
er ramt. Jeg skal jo det hele nu, hvor Henrik tidligere klarede indkeb”. Kirsten er udskre-
vet for nogle mineder siden efter et genoptreningsophold. Hun fortzller: ’Jeg fik at vide,
at jeg bare skulle passe pa mig selv, og at jeg ikke skulle sorge for Henrik og hans medicin
og alt det andet — jeg skulle passe pa mig selv. Og ikke sta til radighed i forhold til Henrik.
S4 nu m4 vi se, hvad de (visitatormede) siger”. Henrik nikker.

Jeg er ude i haven sammen med Kirsten. Vi hjelpes ad med at komme haveaftald i nogle
saekke, som Kirsten senere skal kore pa genbrugsstationen. Kirsten fortaller, at Henrik
plejer at sta for haven samt kore bilen, men at hun nu har overtaget begge dele: ”Han vil
jo ikke op af den kerestol”. Hun fortaller videre, at hun nu kun handler ind ét sted: ”Sa
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skal jeg ikke bruge sd meget tid pd det. Nu handler jeg stort ind hver fredag”. Kirsten
trekker pa det ene ben, hun er ved at falde over en haveflise. Vi gir ind i kekkenet for at
fa lidt koldt at drikke. Henrik sidder i korestolen og blunder. Han vdgner op, da vi sztter
os ved spisebordet. Kirsten taler om det hus de skal flytte til, som de er ved at 4 sat i
stand. ”Der skal nye vinduer i, som en ven af vores son skal ordne. Men nu er hans ven
altsa taget pa sommerferie”. Henrik nikker, han siger: ”Der er meget med papirerne og
sadan... S4 gir vi ogsd og smaskendes”. Kirsten svarer: ”Nej vi gor ¢j, for du sover
bare!”. Kirsten ser pd mig, sa ser hun pa Henrik og siger: ”Det er dejligt at fa besog af
Helle, sd du tager dig sammen og vigner lidt op”. ”Ja, det er rigtigt”, siger Henrik og
smiler. Han deltager ikke sd meget i samtalen, det er mest Kirsten, der taler. Pludselig
giver hun Henrik et kraftigt skub med albuen. Jeg havde ikke bemzrket, at Henrik blun-
dede. Han vigner op og smiler. Kirsten ser ikke pa Henrik undervejs, hun taler uanfagtet
videre.

Da jeg kommer hjem til egteparret, er Kirsten ude at handle. Henrik dbner doren, han
har benprotesen pa, og gir med en rollator. Vi taler om rollatoren, der er ny. Henrik
fortzller, at han regner med at kunne komme til at kere bil igen. Vi gir ud i kokkenet,
hvor Henrik genoptager sin frokost. Barnebarnet er hjemme, hun sidder i den tilstedende
stue for sig selv, optaget med en iPad. Henrik siger: ”Efter blodproppen er hukommelsen
kommet tilbage, men det er balancen ikke. Hukommelsen er ikke kommet hos Kirsten,
hun kan ikke huske. Sa det er mig, der husker dagligdagsting”. Kirsten kommer hjem
igen. Hun sperger Henrik, om han har tomt postkassen: ”Nej, jeg har haft sd travlt”, siger
han og griner. Han ser rundt i stuen og fir gjenkontakt med barnebarnet, hun smiler
tilbage til Henrik. Kirsten vender rundt, idet hun siger: ”’Jamen, sd ma jeg jo gore det”,
hun gar ud til postkassen. Da Kirsten kommer ind igen, forteller hun, at de skal en tur til
Tyskland. ”’Ja, og si lader vi korestolen blive hjemme. S4 skal jeg kun klare mig med
stokken og rollatoren”, siger Henrik. ”Det bliver godt at f4 ham op at ga igen”, siger
Kirsten.

Agteparret modtager midlertidig hjemmehjelp til rengoring og til at hjelpe Henrik i bad
og 1 tejet om morgenen.

Hugo: Vi spiser ikke sammen, eller er sammen faktisk. Det er vi
ikke mere”

Da jeg ringer til Hugo for at aftale tid for interviewet, er det vigtigt, at jeg tidligst kommer
halvti da han skal nd til kebmanden forinden. ”Jeg skal op til kebmanden og have mit
franskbrod med birkes, det skal jeg hver morgen” siger Hugo. Vi aftaler, at jeg kommer
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klokken ti. Da jeg ringer pd hos Hugo, bliver der ikke lukket op. Jeg ringer pa flere gange.
Jeg kan se, at der bor, eller har boet, flere personer i lejlicheden, idet der er fire navneskilte
péa doren. Navneskiltene er slidte af alde, nogle sidder lost. I forhaven er grasset hojt og
vissent. Der stir en stol, hvor det ene ben er knakket. Der stir en el-scooter, som ser ud
til at blive brugt. Jeg ringer til Hugo pa mobilen, den bliver taget med det samme. ”Doren
er aben. Dorklokken virker ikke”, siger Hugo. Jeg gir ind og hilser fra entreen, mens jeg
tager skoene af. Jeg gir forbi kekkenet ind mod stuen. I kokkenet stir en hundeskal med
vand og mad. Inde i stuen ligger Hugo pa sofaen med et teppe over sig. Han er meget
bleg og tynd. Jeg bliver overrasket over, hvor bleg han er.

Hugo er 70 ar. Han har arbejdet som fritidspadagog pa en byggelegeplads ”Det var et
godt sted, jeg kunne have min hund med pa arbejde” siger han og smiler. Efter en ryg-
skade kort for pensionsalderen, ophorte han med at arbejde. Hugo er enkemand efter
hustruens tidlige dod, hvor han blev alene med to mindreirige born, hvoraf den ene kort
tid efter blev svert invalideret efter en trafikulykke. Hugo flyttede herefter til en handi-
capvenlig lejlighed, s familien kunne blive boende sammen. Hugos bror flyttede ogsa
ind i lejligheden som lejer af et varelse. I de forste ar i den nye lejlighed lavede Hugo
mad, de spiste sammen og tog ofte sammen i sommerhus. ”Men der... var jeg trods alt i
byen hver dag... til Glostrupcenteret og fik en kop formiddagskaffe og Albertslundcen-
teret og kebe ind til aftensmaden og sa videre” fortaller Hugo. Da Hugo fik sukkersyge,
endnu en rygskade og kreft, opherte han med at handle ind og lave mad. Efter en lang
periode med indleggelser og sondemad herefter er Hugo begyndt at spise aftensmad igen.
Han fortaller, at hjemmehjzxlperen kommer med aftensmad og varmer den i mikrobel-
geovnen. Vi spiser ikke sammen, eller er sammen faktisk. Det er vi ikke mere”, siger
Hugo om forholdet til sennen og broren. I lejligheden bor foruden Hugo, den nu voksne
invaliderede son, og Hugos bror, hvor de har hvert deres vaerelse. Om sonnen siger Hugo:
”Han er jo voksen nu, sa han er ikke s meget hjemme mere. Sa er han ude i byen, og...
oh, jah”.

Hugo ligger pa sofaen med et teppe over sig. Pd gulvet star et par ortopadiske sko med
sorte og hvide velcrobdnd. Fjernsynet er tendt, Hugo ser ikke pd det. Han tender en
cigaret og fortxller mig om et brev, han har modtaget fra hospitalet, med besked om, at
datoen for miling af blodkredslobet i benet er udskudt tre mdneder. Brevet ligger pd et
kakkelsofabord, hvor ogsi andre breve, en mobiltelefon, tv-fjernbetjeneren, cigaretter, en
tang, insulinpenne, ugeblade, sodavand, askebager, medicindoseringsasker, medicindag-
boger og meget andet ligger inden for rakkevidde. ”Det er lenge at vente... det er vist
noget med, at de har fiet et nyt system, der vist ikke virker... oh... s jeg ved ikke...
miske jeg skulle ringe?”; siger Hugo. Han tager sig til benet og siger, at det giver et jag
indimellem. Hugo slar teeppet til side, han skal pa toilettet. Jeg kan se, at underbenet ligger
péd en pude, si foden ’svaver’ frit. Hugo kommenterer pa puden og forklarer mig, at det
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er noget, han har fundet pa, og at foden nu altid hviler pd puden. ”Jeg tror det maske
hjelper lidt”, siger Hugo og refererer til smerterne i benet. Han tager med besvar de
ortopzediske sko pd, mens han tager sig til bade ryg og ben. Hugo grimasserer, jeg tror,
han har smerter. Det tager lang tid at fi fodderne ned i skoene. Hugo ser pa velcroban-
dene, han siger hojt for sig ”’Sa er det noget med, at de hvide skal pa de hvide, og de sorte
pa de hvide... eller, jeg kan ikke finde ud af, hvad de siger”. Jeg genkender til dels remsen
fra Hugos mode med rehabiliteringsterapeuten. Hugo tager tangen pa sofabordet: ”’Jeg
plejer at bruge den her”, siger han og viser mig tangen. Han bruger denne som forlan-
gelse af sin arm, si han ikke skal bukke ryggen sa kraftigt for at fd fat i velcrobdndene.
Med tangen far han lukket skoene.

Hugo og jeg ser fjernsyn, det er noget om nogle krabbefiskere i Alaska. Hugo kommen-
terer lidt for sig selv: "Det er godt nok nogle store krabber”. Broren kommer hjem, han
stikker hovedet ind i stuen og nikker til Hugo, som nikker tilbage. Broren gir ind pa sit
varelse. Med broren kommer en hund lebende ind i stuen til Hugo. Hugo klapper hun-
den og smiler: ”Det er min brors hund, den er sd glad for mig”, siger han. Hunden lober
herefter hen til mad- og vandskalen og kort efter ind pa brorens varelse. Hugo folger
den med gjnene. Det er mit sidste besog hos Hugo.

Hugo har modtaget hjemmehjalp igennem lengere tid til flere opgaver i hjemmet. Denne
hjxlp er fortsat uendret efter modet med visitator. Hugo har afsluttet et kortere rehabi-
literingsfotlob, alene med fokus pa teknikker til lettere at kunne tage de ortopazdiske sko

pa.

Poul: ”Jeg er lidt flov over det. Hvis man ikke selv kan, sd er man
sgu langt ude! ”

Poul bor i en mindre toplanslejlighed i et reekkehuskvarter. Hver lejlighed har bdde en
for- og baghave. I Pouls forhave stir et xldre fronnet havebord og fire stole, der er flere
krukker med visne blomster. Det er december, sd alt er visent. Forhaven er fyldt med
blade, der har ligget fra efteraret. Poul har et hjemmelavet, meget kulort navneskilt pa
doren. Jeg ringer p4, der abnes ikke, jeg ringer pd en gang mere og banker pa doten. Jeg
kan hore, at der bliver rabt inde fra lejligheden: ”Kom bare ind, doren er aben”. Jeg gar
ind i entreen, der stir en rollator. Jeg siger: "Det er bare mig...”. Jeg bliver atbrudt af
Poul, der fra kokkenet kan se mig. Han siger ”Hej Helle”. Jeg er overrasket over, at han
kan mit navn, da det er forste gang, vi treffes. Poul har lavet kaffe. Der star to kopper pa
spisebordet. Han sporger, om jeg bruger melk i kaffen. Jeg svarer, at hvis han har malk,
vil jeg gerne have lidt i. Poul henter mzlk i koleskabet: ’Ja da, jeg drikker ikke mealk, men
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jeg har kobt, fordi du kom”, siger han. Poul dbner malken og lader den blive stdende pa
bordet ved siden af kaffen og en lille krystalskdl med brunkagerne. Poul gir i gang med
at fortzxlle om sit liv, inden jeg har faet sat mig.

Poul er 71 ar. Han er opvokset pd Vesterbro “hvor der altid var oretever i luften”. Han
gik tidligt ud af skolen og kom i leere som murer. ”Der lerte jeg rigtig at drikke bajere”,
fortzller Poul. Han blev gift med sin forste kone, og de fik et barn, inden han var udlert.
”Jeg havde krudt i reven, ik’ [...] jeg havde villa og opvaskemaskine, to biler, to born og
fruen fik en pels. Jeg var vel 25-26 ar, og det gik jo ikke”. Pouls arbejds- og familieliv har
vaeret turbulent. Han har arbejdet som murer, vinduespudser, olkusk, haft eget handvear-
kerfirma og som del af en revalideringssag pga. slidgigt i knzene pabegyndte han uddan-
nelse som pzdagog. Poul fortaller: ”Mit bedste fag var socialmedicin, det interesserede
mig, det gor det stadig. Men det der med skolegang, det har aldrig rigtigt varet mig”. Poul
har boet flere steder. Han har varet sxtlig interesseret i alternative livsformer. ”Altid lige
pa grensen, ik”’. Fx har han over nogle ér cyklet til Lapland, boet i udlandet og arbejdet
som bananplukker og senere boet i Thylejren. Han har veeret gift flere gange, fiet to bern
og flere borneborn. "Dem er jeg raget uklar med, der kommer aldtig nogen”, fortaller
Poul.

Poul ringer til mig for at fortalle, at han ikke har det sa godt. ”Maske vi skal aflyse i dag”,
foreslar Poul. Han ender dog med at tilbyde, at jeg kan komme alligevel. Poul sidder ved
spisebordet og ryger. Ved siden af stolen stdr stokken, som han har brugt efter den anden
blodprop i hjernen. Poul ryster meget pd haenderne. P4 tragulvet stir en tom skralde-
spand af metal, hvor gloder og aske fra cigaretten lander. Poul fortzller, at han har haft
nogle dage, hvor han har drukket. ”Heldigvis er jeg steedig som en kamel. Sd nu har jeg
taget en ’kold tyrket’ og givet mig selv stuearrest i et dogn eller halvandet, og si kan jeg
tage en antabus”.

Poul viser mig elcyklen, der har fiet nyt batteri. Den stdr i baghaven under et halvtag.
Cyklen har tre hjul. Han forteller, at han cykler hen til indkebscentret en eller to gange
om ugen for at handle ind. S kan jeg godt sidde der pd en bznk i timevis og se pd
mennesker, ik’, det interesserer mig”. Han spiser kun smerrebrod og spiser kun en gang
i dognet. ”Det har jeg vannet mig til. Det er meget nemmere end at skulle lave mad hele
tiden”, siger Poul. Han cykler ogsi til banken i Glostrup hver maned for at hente sin
pension. “’Jeg cykler meget forsigtigt, jeg har dobbeltsyn. Jeg lukker det ene oje, si gir
det”. Poul fortxller videre om dobbeltsynet, der bevirker, at han ikke lengere kan foku-
sere, nar han skal ned af trappen fra forstesalen. ”Jeg setter mig pa roven, eller falder pa
roven [...] nu sover jeg i stuen, men mit tgj er jo deroppe”. Poul fortzller om udfordrin-
gerne med trappen: “’Jeg skal helst have fat med begge haender. Det der med stokken op
ad trappen, det er noget lort. Hvordan fanden skal jeg fa en stovsuger op pé forste sal? ™.
Poul fortaller videre, at han har fiet svaerere ved at klare rengeringen, si nu har han
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besluttet at ansoge om rengoringshjxlp. Poul ser direkte pd mig og tilfojer eftertrykkeligt:
”Jeg er lidt flov over det. Hvis man ikke selv kan, s er man sgu langt ude! ”

Poul har ansegt om hjemmehjzlp til rengoring.

Inge: ” Jeg er ikke helt pa toppen angdaende det der med madlavnin-
gen, endnu ”

Hele kvarteret, hvor Inge bor, er under renovering. Der er store arbejdsmaskiner og ud-
gravninger, si dele af vejen og flere af stierne mellem boligblokkene er afspzrrede. P4
sadan en regnvejrsdag som i dag er hele omridet et stort mudderhul. I den boligblok,
hvor Inge bor, er dele af renoveringen gennemfort. Boligblokken er nymalet. Hindvzr-
kere er i gang med at opsatte treefacader og etablere nye stisystemer. Der er meget larm
fra maskinerne og byggepladsen. Jeg tager trapperne op til den etage, hvor Inge bor. Rin-
geklokken spiller en munter melodi. Inge abner straks doren, jeg tenker, at hun ma have
stdet i entreen. Inge byder mig udtrykslost indenfor. Hun gir ind i stuen og sxtter sig i
sofaen. Jeg kan fra entreen se ind i stuen. Der stir et par flyttekasser, moblerne er trukket
ud fra veggene. I entreen stdr en stige og et par spande med maling. Inge sporger, om
jeg vil have kaffe, mens hun skanker mig en halv kop fra en termokande.

Inge er 51 dr. Hun har i folkeskolen giet 1 en specialklasse. ”’Jeg var meget syg, da jeg gik
iskole [...] Jeg havde astma og knogleskorhed”. Herefter har hun veeret i arbejdsprovning
”Kommunen sendte mig rundt omkring, for nu skulle jeg arbejde i praktik eller piccoli-
nearbejde. Men det var ikke nogen god ide [...] Ogsa fordi ham chefen, han var en mear-
kelig snegl. Det var 10 dage, s4 ma jeg stoppe med det”. Som 18-drig blev Inge fortids-
pensionist. Herefter har hun arbejdet pd et beskyttet vaerksted, hvorfra hun de senere ar
har fiet en fast vennekreds. Hun har 1 det meste af sit voksne liv boet alene, tet pa for-
aldrene, som hun besogte dagligt indtil de dode for 3-4 ir siden, Vi skiftedes til at lave
mad, min far og mig”, siger hun. Inge fortaller, at hun nu ofte ser sin soster og svoger
om aftenen og i weekenderne, hvor de hjalper hende med indkeb og rengoring. Sesteren
og svogeren er ved at istandsztte lejlicheden, efter Inges sidste udskrivelser fra et psyki-
atrisk hospital og indleggelse med blodpropper i benene.

Inge og jeg sidder i sofaen. Hun fortaller, at hun plejer at vere pa det beskyttede vaerksted
to dage om ugen og gar pa et kropsbevidsthedskursus 1 psykiatrien ligeledes to dage om
ugen, men at hun ikke kommer der i ojeblikket, da hun sover darligt om natten. Hun
skanker en kop kaffe fra termokanden. Hun fortaller, at hun igen laver kaffe hver mor-
gen, pé trods af at hun ikke er tryg ved el-apparater som komfuret og kaffemaskinen. ”Jeg
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skal jo have min kaffe om morgenen”, siger hun. Men Inge forteller ogsa, at det er ud-
fordrende, at vandet i ejendommen er ustabilt. ”De lukker for vandet indimellem i denne
mined”. Hun taler videre om handvearkerne. Vi gir ind i sovevarelset. Inge viser mig, at
den nye altan er defekt. ”Der er et hak ude pd altanen, der skal laves. Men jeg ved ikke,
hvorndr de kommer”. Inge taler desuden om nogle lamper og et skab, der ikke er kommet
pa plads, nogle lister i kokkenet, der ikke er malet ferdigt, og at hendes soster har travlt
pé arbejde, si det nok ikke bliver forelobig. Da jeg skal besoge Inge to uger senere, er
hun atter indlagt pd psykiatrisk afdeling. Rehabiliteringsfotlobet med fokus pa madlav-
ning og rengoring settes i bero.

Inge har i flere uger lavet varm mad sammen med rehabiliteringsterapeuten Maria hver
fredag eftermiddag. ”Jeg er rigtig glad for at lave mad sammen med Maria. Fredagen er
min bedste dag”, siger Inge og smiler sjeldent. Hun fortaller, at hun er mest tryg ved at
vaere i lejligheden, men at hun har lavet en rutine, hvor hun keber ind hver torsdag, inden
terapeuten kommer om fredagen. ”Det er jeg jo nedt til. Maden kommer jo ikke her af
sig selv”. Inge forteller videre, at hun skal pd en tur med vennekredsen fra et tidligere
beskyttet vaerksted. Vi er seks stykker, som plejer at invitere pa skift. Eller vi gir ud og
spiser. Men nu skal vi en tur til Ere”. Da jeg senere sporger ind til turen til Aro, fortller
Inge, at den er aflyst, men jeg bliver ikke klar pd arsagen hertil.

Jeg besoger Inge en sidste gang. Samme dag har hun féet tilsendt nogle nye stottestrom-
per fra hospitalet. Inge fortxller: ”’Jeg skal have dem pa i to 4r. Det er lang tid”. Rehabi-
literingsfotlobet med madlavning er afsluttet, mens fotlobet med rengoering aldrig kom i
gang. ”"Det gik ikke med rengeringen, det blev for meget pd en gang”, siger Inge.

Det har veret sommer, og Inge har haft ferie fra bide det beskyttede vaerksted og krops-
bevidsthedskurset. Inge siger: ”Det er et stykke tid siden jeg har lavet mad sidst. Det med
at fa kebt ind jo”, jeg nikker, og Inge fortswtter: ”Jeg er ikke helt pa toppen angdende det
der med madlavningen, endnu”.

Inge har afsluttet et lengerevarende rehabiliteringsforlob med fokus pa madlavning og
rengering.

Susann: ”Det gor mig sd bange, de mindste ting kan jeg ikke over-
skue”

Susann bor alene 1 et mindre rakkehus i to plan. I forhaven er der havemebler, blomster-
krukker, krydderurter og andre pyntegenstande. Trods det er vinter, og meget stir vissent
hen, fremstir forhaven som et uderum, der bliver brugt hele dret med en pude i en af
havestolene. Der star ogsd en el-scooter, der ligeledes ser ud til at blive benyttet. Jeg har
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flere gange gdet forgeves hos Susann, men denne gang er hun hjemme. Susann lukker
doren op, hun siger: ”Du kan sagtens benytte badevzrelset, der er helt rene handkleder”.
Jeg har taget skoene af. Susann tilbyder mig sine nye hjemmesko, som hun har pd. Jeg
takker nej, men Susann insisterer. Jeg ender med at tage dem pa. Susann gar med besvar
ind i stuen, mens hun forpustet klager over smerter i den ene side af kroppen. Hendes
ene ben og arm er helt stive. I entreen stir nogle spande med maling. Jeg kan se ind i
stuen og kokkenet, hvor der pé gulvet stir flere poser og flyttekasser stablet ovenpa hin-
anden. I moblerne er der stabler af toj, der til dels er deekket af teepper og puder med
blomstermotiver. Susann sporger, om hun skal lave te eller kaffe til mig, mens hun tager
to krus frem, ligeledes med blomstermotiver.

Susann er 57 ar. Hun pdbegyndte en padagoguddannelse men ophorte, da hun blev gra-
vid. Senere blev hun uddannet gartner, men har kun arbejdeti fa 4r, da hun fik sukkersyge
og en blodprop i hjertet, og da arbejdet gav hende rygsmerter. Smerterne blev forvarrede
til at omfatte hele den ene side af kroppen, hvorefter Susann blev fortidspensionist som
45-4rig. Susann har en datter og er netop blevet mormor. Hun besoger datteren nezsten
hver weekend, og de taler i telefon sammen flere gange om dagen. Susann fortaller, at
hun altid har haft et godt og tet forhold til datteren, ogsd i de ar, hvor datteren boede
hos en anden familie, hvor Susann ikke havde psykisk overskud til datteren. ”P4 et tids-
punkt, der tenker jeg: ”Det her, det gir ikke. Hun skal gennem den her pubertet med
nogle flere ressourcer end... og si tog. .. ansegte jeg kommunen om frivillig anbringelse”.
Susann fortaller, at hun overvejer at flytte tattere til datteren og barnebarnet. Hun har
fundet en bolig, der er i nerheden af barnebarnets dagpleje. ”’Men jeg skal have el-scoo-
teren med, det har jeg undersogt, den er min. Jeg burde egentlig have en elektrisk korestol
til indendors brug. Jeg har set, at man kan fi en, som man kan std op i. Men det kan jeg
nok ikke fa dernede, hvor min datter bor”. Datteren besoger ofte Susann, og hjalper med
indkeb og tojvask. Susann fortxller, at hun ofte er sammen med naboen, hvor de handler
ind sammen, og at en anden nabo mod betaling indimellem hjzlper med at ’fa orden i
bogreolen og andre smating. Mange gange bliver det bare til, at vi drikker te, sd ordner vi
reolen en anden dag”.

Susann viser mig nogle kokkenskabe, hun pi el-scooteren og sammen med naboen har
faet hjem i lejligheden. Skabene stir under spisebordet sammen med flere flyttekasser.
Susann kommenterer pa flyttekasserne: ”Ah, dem skal jeg ogsa have ryddet op i. Jeg hiber
de (hjemmehjzlpen) kan hjxlpe mig med det. Det skulle jeg have gjort for mange ar
siden”. Susann taler videre om skabene: ”Det er nogle, jeg har klunset. De skal bare lige
males, sd kan de henges op. Min svigerson kan hjzlpe med det”. Susann fortzller om alle
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de gode klunserkeb, hun har gjort igennem tiderne, fra hun var helt ung og flyttede hjem-
mefra. Vi jeg gir ud i kekkenet. Susann har flere forslag til, hvor skabene kan hange. 1
kekkenet ligger nogle boller, Susann sporger om jeg vil have en. Hun smerer to boller,
en til os hver. ”’Jeg ved det godt, jeg burde ikke spise hvidt bred, det er ikke godt for mit
blodsukker”, siger Susann henvendt til sig selv, mens hun fortxller videre om sukkersy-
gen: “Den er sver at leve op til. Jeg skal ogsa tabe mig, det vil vere det allerbedste. Og sa
skal jeg holde op med at ryge. Men jeg ryger ikke s4 meget”. Vi gir ind i stuen. Fjernsynet
er tendt, der er en udsendelse med en lege, der ordinerer cannabisolie. ”Gud, det er
hende!”, siger Susann. Hun fortaller, at hun netop har lavet en aftale med legen: ”Jeg
tror, det der cannabisolie kan hjzlpe pa smerterne”.

Jeg banker pd hovedderen hos Susann. Pa deren er paklistret en falmet besked til hjem-
mehjxlperen. ”Bank venligst ikke p4, affaldsposen stir udenfor deren”. Susann har tidli-
gere fortalt, at hun ofte er vigen om natten og ikke onsker at blive vakket tidligt om
morgenen af den hjemmehjaxlper, der brer affaldsposen ned i faellescontaineren. Susann
forklarer, at hun derfor har sat beskeden pa deren og demonteret hovedderens ringe-
klokke. Inde fra lejligheden svarer Susann: ”Kom ind”. Jeg gar ind i entreen. Susann raber
gennem badevarelsesdoren, at hun er i bad. Hun raber videre, at hun var nedt til at gi 1
bad, da smerterne er sterke 1 dag. ”Jeg har opdaget, at det hjalper med det varme vand
pa kroppen, ndr smerterne er sa sterke”. Susann slukker for vandet, og taler nu bare lidt
hojt gennem den lukkede der. Hun forteller, at hun var hos sin datter i lordags og fik
vasket to maskiner toj. Susann beder mig om at lave te, mens hun tager toj pd. Jeg gar ud
i kokkenet. Susanns telefon ringer. Jeg kan forstd pd brudstykker af samtalen, at det er
datteren. De taler sammen i ca. ti minutter. Jeg bliver i kokkenet. Teen har trukket feerdig,
da Susann kommer ud i kekkenet. Hun ser ud ad kekkenvinduet, hvorfra hun kan se el-
scooteren. Hun forteller, at hun ikke kan handle ind i ojeblikket med el-scooteren. "Det
gor mig si bange, de mindste ting kan jeg ikke overskue... Jeg kan ikke engang kore en
tur med scooteren, fordi jeg ikke kan fa det dackken af, og kattene har pisset der. Jeg vil
sd gerne ud og kore, ud og se noget andet, som distraherer for smerterne”. Inden jeg gar,
henter Susann nogle berneboger, hun vil vise mig. Hun har kebt dem til barnebarnet. Vi
bladrer i bogerne sammen. Susann siger: “Det, der er rart ved at veere mormor, det e, at
man gor en om’er”. Susann fortaller igen, hvor meget hun savner barnebarnet, og at hun
gleder sig til det kommende besog senere pa ugen. ”Jeg ved ikke med det der flextrafik,
om jeg kan kore med dem. Men jeg skal nok komme derned”, siger Susann.

Susann har i flere 4r modtaget hjemmehjxlp til rengering. Hun har pa dette tidspunkt
ansegt om hjemmehjalp med hjalp til oprydning.
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Sarbarhed og handlekraft i hverdagslivs selvfelgelighe-
der

Hverdagslivet, som det fremstar i de syv hverdagslivsportratter, demonstrerer forskellige
mider, hvorpd menneskers hverdagsliv med multisygdom udfolder sig i selvfolgeligheder,
der bade er og genskabes i menneskers forskellige meningsfulde vaner, rutiner og rytmer.
Portraetterne vise ogsi, hvordan sygdomslidelser og -udfordringer i et hverdagsliv med
multisygdom er tilstede i dagligdagen, og hvordan det opleves og hidndteres som del af
hverdagslivet.

I det etnografiske feltarbejde fik jeg mulighed for at folge borgerne i deres dagligdag og
hverdagsliv. Det gav mig indblik i deres hverdagsliv med multisygdom, mens andre dele
forblev usete. Som beskrevet i afsnittet “Forskerposition og forskerrolle” er denne skel-
nen mellem det, jeg far adgang til at se, og det, jeg ikke far adgang til at se, i hoj grad op
til feltets aktorer, der her udgeres af borgerne. Pa denne made er borgerne gatekeepers i
forhold til min adgang til deres hjem og invitation ind i deres dagligdag og hverdagsliv.
Hermed er ogsi sagt, at der foregir en selektion i, hvad jeg fik "lov’ til at se, pa hvilken
mide og pé hvilket tidspunkt i borgernes og min gensidige relation.

I alle hjemmene fik jeg dog ’lov’ til at se dele af borgernes forskellige vaner, rytmer og
rutiner, der var kendetegnende for deres forskellige dagligdagsliv med praktiske goremal
og udfordringer samt borgernes hindteringer heraf, der meningsfuldt indskrev sig i hver-
dagslivs selvfolgeligheder. Eksemplerne herpa er mange, og er af meget forskellig karak-
ter, der herved viser forskellige dimensioner og problemstillinger i et hverdagsliv med
multisygdom. Jeg vil nedenfor analytisk empirinzrt fokusere pa de vaner, rytmer og ruti-
ner, jeg fik mulighed for at observere sammen med borgerne i deres dagligdag og hver-
dagsliv, og den vardiskabelse og meningsfuldhed, der herved opstod.

Hos Emmy og Frank kom vaner, rytmer og rutiner til syne for mig serligt i den made,
hvorpi de hjzlper hinanden fx ved tilberedning af aftensmad, der udspiller sig i en falles
rytme og ordles rutine. De har skabt en fzlleshed, hvori de kompenserer hinanden ved
sygdomsmaessige udfordringer fx Franks pdsetning af Emmys morfinplaster og modsat
Emmys opmuntring til Frank 1 at skrive aftaler i lommebogen, sd han ikke glemmer afta-
ler. I en *tosomhed’ etablerer agteparret meningsfulde vaner, der genskaber hverdagslivs
selvfolgeligheder, hvorved de sammen handterer bide udfordringerne med fx jalousi bor-
nene imellem og deres egne indbyrdes wgteskabelige roller, hvor Emmy udadtil ’forer
ordet’, der vel at mezerke er i overensstemmelse og med Franks nikkende samtykke.

I kontrast til Emmy og Franks fzlleshed og *tosomhed’ knytter agteparret Lily og John,
hver iser meget forskelligt an til et fzelles hverdagsliv i deres vaner og rutiner. John etab-
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lerer en ny vane med konsekvent brug af rollatoren for bade at modvirke fald og hofte-
brud, men setligt for ikke at besvare agteskabet. Lily henholdsvis fastholder vanen med
at modes med sosteren, i onske om at bevare en form for ’frihed’, og etablerer en ny vane
ved at sove 1 adskilte sovevarelser. Dette kan tolkes som distancering til John og agte-
skabet, og er derved i kontrast til xgteparret Emmy og Frank, men det kan ogsa tolkes
som en ambivalens, hvor Lilys distanceringer er handlinger, der netop muliggoer, at hun
kan overkomme udfordringerne i hjemmet.

For xgteparret Kirsten og Henrik galder, at de begge for forholdsvis nylig har varet
indlagte, hvorefter et hverdagsliv med multisygdom ligeledes er forholdsvist nyt. De tid-
ligere vaner og rutiner er i opbrud, hvoraf nogle erstattes af nye og andre hibes genopta-
get. Siledes har Kirsten overtaget flere af de huslige praktiske opgaver som havearbejde
og etableret nye rutiner fx fredagsindkeb og bilkersel. Som zgteparret Lily og John har
hverdagslivet med multisygdom afstedkommet en vane, hvor Kirsten og Henrik bade
’smiskaendes’ eller inddrager mig, hvorigennem en form for konflikt fir ord: ”Det er
dejligt at fa besog af Helle, sa du tager dig sammen og vagner lidt op”. Kirsten og Henrik
har endvidere, ligesom Emmy og Frank, udviklet vaner og rutiner, hvori de kompenserer
hinanden ved sygdomsmassige udfordringer. Fx husker Henrik dagligdagsting, som Kir-
sten ikke leengere kan huske.

For Hugo er den faste rutine med formiddagstur til byens og nabobyens indkebscentre
erstattet af en kortere og mindre anstrengende fast morgentur til den narliggende kob-
mand. Mens Pouls opsegning af alternative livsformer og langtur pa cykel er erstattet af
regelmassige cykelture til nabobyens indkebscenter og betragtninger af mennesker. For
Poul har erfaringerne med et hverdagsliv med multisygdom betydet, at han har endret
rutiner i forhold til maltider, hvor han nu kun spiser én gang i degnet. Ligeledes har Poul
i perioder med alkoholabstinenser etableret nye vaner i forbindelse med rygning, hvor en
metalspand under hans abstinensrystende rygning bevirker, at cigaretgloderne ikke ender
pa lejlighedens tragulve.

Inge fastholder rutinen med brygning af morgenkaffe, trods hendes utryghed ved el-ap-
parater, og hun etablerer selv en ny indkebsrutine i forbindelse med madlavning med
rehabiliteringsterapeuten. De nye rutiner bliver dog udfordret af Inges sygdomsperioder.
Ogsa Susann er udfordret, hvor overblikket i hverdagslivet til tider skrider. Hun fasthol-
der dog rutinerne i de hyppige besog hos datteren og barnebarnet og vaner ved at klunse
mobler sammen med naboen. Hun etablerer ligeledes nye rutiner med varme bade i for-
hold til at hdndtere smerterne, og den ®ndrede degnrytme handteres ved kreativt at de-
montere ringeklokken og opsztte af beskeder pa hoveddoren for derved at imodega for-
styrrelser af sovnen i dagstiden.

I hverdagslivsportratterne fremgir, hvordan multisygdom er tilstede i borgernes hver-
dagsliv, hvor sygdomslidelse- og udfordringer ikke adskilles fra hverdagslivet, men fojer
sig ind og former hverdagslivet, samtidig med at borgerne former sygdomslidelse og -
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udfordringer i et hverdagsliv. I portratterne fremstar, hvordan hverdagslivet med mul-
tisygdom for de forskellige borgere pé forskellige mader udfordrer dem i de daglige prak-
tiske goremadl og i hverdagslivet som helhed. Udfordringerne udger nogle ekstra belast-
ninger, som borgerne pi forskellige mider hindterer og imodegar med fastholdelse eller
etablering af nye vaner, rytmer og rutiner, der skaber vaerdi og meningsfuldhed i deres
hverdagsliv. Ved at *zoome ind’ pd disse vaner, rytmer og rutiner, er udfordringerne og
hindteringerne i et hverdagsliv med multisygdom at betragte som udtryk for henholdsvis
en sdarbarhed og handlekraft.

Sarbarheden skal her ikke forstds, som at mennesker kategoriseret som multisyge i sig
selv er sarbare. Ndr jeg i analyse af hverdagslivsportratterne alligevel anvender begrebet
sarbarhed, er det ud fra en forstdelse af at vare og std der midt i en sdrbar situation i et
hverdagsliv, der rummer sirbarhed, hvor dette hverdagsliv let kan *veeltes’. Mennesker er
saledes ikke at kategorisere som sdrbare, men den saxrlige situation eller det udfordrende
hverdagsliv, de star midt i, rummer en sarbarhed — en sirbarhed, der er meget synlig og
influerer pa de méder, hvorpa mennesker kan leve og forme et hverdagsliv.

Sarbarheden tager sig forskelligt ud i de enkelte hverdagslivsportratter, men udgor sam-
tidig et fxllestraek, ved at borgerne oplever deres hverdagsliv med multisygdom som sir-
bart. I denne sarbarhed viser hverdagslivsportratterne, at mennesker i et hverdagsliv med
multisygdom gennem forandring eller fastholdelse af rutiner, rytmer og vaner handler
meget forskelligt, men at der ogsa her er en fxlleshed i onsket om at vaerne om hverdags-
livet. Denne veernen er en handtering, som er andet og mere end udtryk for individuelle
ressourcer og mestring af daglige praktiske ferdigheder. Det er en varnen orienteret mod
hverdagslivet og stabilisering eller styrkelse af dette og er at betragte som en handlekraft.
Jeg anser ikke handlekraft og sarbarhed som hinandens modsatninger, men som to sider
af samme hverdagsliv. Handlekraften, der ofte er kreativt udfoldet, er tilstede 1 hverdags-
livet, ikke pa trods af sarbarhed, eller pa grund af sarbarhed, men som en del af hverdags-
livet. Handlekraft og sirbarhed anser jeg endvidere som sammenvevede, siledes som det
pd én og samme tid, i fxlleshed, kommer til udtryk i borgernes meningsfulde vaner, ryt-
mer og rutiner 1 et hverdagsliv med multisygdom og her skaber vardi - i hverdagslivs
selvfolgeligheder. Med Schutz’ intersubjektivitetsbegreb kan handlekraftens sammenvea-
vethed med sirbarheden siges at vaere del af en fzlles selvfolgelighed, hvor mennesker
uden at legge merke til det, trekker pA common-sense-viden nar hverdagslivets selvfol-
geligheder genskabes.

Analyserne af hverdagslivsportratterne viser siledes, bide hvordan mennesker handterer

sygdomslidelse- og udfordringer ved selve multisygdommene, og hvordan dette fletter
sig ind i et dagligdagsliv og bliver hverdagsliv, samt at forskellige menneskers hverdagsliv
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med multisygdom giver anledning til forskellige problematikker, som handteres forskel-
ligt i menneskers fastholdelse i eller forandring af vaner, rytmer og rutiner i et hverdagsliv,
der skaber vardi og meningsfuldhed. Samtidig viser analyserne, at de forskellige udfor-
dringer og hdndteringer er at betragte som forskellige dimensioner af et felles udtryk for
henholdsvis sitbarhed og handlekraft, der med Schutz’ begreb om intersubjektivitet er at
forstd som mader, hvorpa hverdagslivs selvfelgeligheder genskabes.
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Kapitel 7 Artikel 1

Sociology of Health and Illness. Artiklen er i reviewproces.
Forfatter: Vedsegaard, Helle Wendner

Expectations in liminality: The everyday life of people
with multimorbidity in anticipation of home-based re-
habilitation or home care

Abstract

The number of people with multimorbidity is increasing, yet there is scant knowledge of
their experiences of everyday life with multimorbidity in expectation of receiving home-
based rehabilitation or home care. This article examines the everyday lives of people with
multimorbidity in Denmark and their expectations for a forthcoming meeting with a mu-
nicipal referrals officer to assess the person’s potential for home-based rehabilitation as
a supplement to, or a replacement for, home care. Twenty-three interviews were con-
ducted with people with multimorbidity who were applying for home care or receiving
it. The analysis reveals that people with multimorbidity, despite unpredictable and varying
levels of illness severity, is constructing a new biographical everyday flow, which is de-
pendent on the home care they receive or seek. In contrast, their anticipations in the
liminality in-between dependency on home care assistance or home-based rehabilitation
to independence show a tendency to worty that the assessment meeting will cause a dis-
ruption of their biographical everyday flow. This is reflected in three diverse strategies:
1) aiming to escape the temporary liminality through home-based rehabilitation, 2) being
powetlessly ‘lost in transition’ in sustained liminality or 3) trying to normalize the sus-
tained liminality in a biographical everyday flow dependent on home care.

Keywords
Biographical flow; everyday life; home care; home-based rehabilitation; liminality; multi-

morbidity
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Introduction

Everyday life for people with multimorbidity, defined as two or more concurrent long-
term health conditions (van der Akker et al. 1990), is particularly challenging. Their lives
are disrupted by more frequent and longer hospitalizations than those of people with
only one long-term health condition, and they have lower levels of functioning after dis-
charge (Prados-Torres et al., 2014); they alternate between periods of illness requiring
admission and periods when they are well enough to remain at home (Coventry et al.,
2014), where limited energy also adversely affects their social relationships with friends
and family (Jansbel et al., 2016; Kuluski et al., 2014). People with multimorbidity generally
have a lower quality of life (Fortin et al., 2004; Lawson et al., 2013; Tyack et al., 2018).
Further, the lives of people with multimorbidity are characterized by unpredictability;
they must make daily choices between treatment of the individual conditions (Bratzke et
al., 2015; Motris et al., 2011) and the balance between life and illness (White et al., 2010).
Due to the unpredictable and varying levels of illness severity and impaired social rela-
tions in the lives of people with multimorbidity, many of them receive home care.

Up to 95% of Europeans over 65 receiving home care have multimorbidity (Violan et al.,
2014). Fifty million people in Europe are estimated to have multimorbidity and this figure
is rapidly increasing (Rijken et al., 2013). In association with increased longevity (United
Nations Economic Commission for Europe, 2015), the demand for home care in high
income countries has increased (Genet et al., 2011; Tarricone and Tsouros, 2008). This
has led to a greater focus in health and economic policies on interventions aiming to
reduce dependency in personal activities of daily living in people using home care services
(Steihaug et al., 2016; Whitehead et al., 2015). Home-based rehabilitation is such an in-
tervention, which has gained popularity in e.g. New Zealand and the UK (Wilde and
Glendinning, 2012). In high-income countries, people receiving home care will therefore
mostly be offered home-based rehabilitation as a supplement to, ot replacement for,
home care (Aspinal et al., 2016).

This is also the case in Denmark. In the Danish welfare model, municipal home care and
home-based rehabilitation are financed by taxes, and free of charge when prescribed by
a medical doctor or on the basis of an assessment of an individual need (Ministry of
Health, 2017). Home care is here defined as assistance with personal care such as taking
a bath and/or domestic tasks such as cleaning; this is provided by social and healthcare
assistants or helpers. Home-based rehabilitation, where users of home care are rehabili-
tated to handle their personal care and/or domestic tasks, is mainly provided by occupa-
tional therapists, physiotherapists and nurses, and consists of e.g. physical strength train-
ing and practical task training and structuring. Home-based rehabilitation has been in use
for the past decade, showing a particular increase following experiences of home-based
rehabilitation in the municipality of Fredericia in 2008 (Kjellberg et al., 2011) which re-
sulted in savings of 13 percent of municipal expenses for home care (Lauritzen et al.,
2017). However, the long-term effect of increased levels of functioning following a
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home-based rehabilitation programme is less clear (Danish National Board of Social Ser-
vices, 2013).

The relationship between home-based rehabilitation and home care has since been clari-
fied by legislation (Danish Ministry of Social Affairs and the Interior, 2015: § 83a). On
this basis, all people applying for home care due to reduced ability to perform personal
care or domestic tasks themselves must first be assessed to determine their rehabilitation
potential, before the need for home care is evaluated. Further, everyone receiving home
care, temporarily or long-term over several years, must be reassessed for their rehabilita-
tion potential in relation to reducing or terminating home care. This is an overall assess-
ment in dialogue with the person and includes motivational interviewing; the person’s
functional level is determined through the use of one or more of the following assessment
tools: de Morton Mobility Index, Barthel 100 and Activities of Daily Living Skills. The
assessment may also include demonstrations of specific challenges in the person’s life,
such as vacuum cleaning (Danish National Board of Social Services, 2016). After the
assessment of the rehabilitation potential, the person will be offered home-based reha-
bilitation or home care. If home-based rehabilitation is offered, this will be subject to a
time limit; the recommendation is 8-12 weeks. Upon completion of the home-based re-
habilitation, the person’s home care will be terminated, or partially withdrawn in cases
where the person previously received home care, or is considered to have a continued
need for home care; this need will later be re-evaluated.

In this sense, Denmark is unique and proactive in terms of creating a new and aggressive
national policy of home-based rehabilitation, where there is a direct and explicit relation-
ship between home care and home-based rehabilitation in the legislation, since people
must be offered home-based rehabilitation “if the rehabilitation process is considered to
improve the person’s functioning and thus reduce the need for assistance” (Danish Min-
istry of Social Affairs and the Interior, 2015: § 83a). People with multimorbidity, with
unpredictable and alternating periods of illness, are in a particularly uncertain situation
when their assistance needs are assessed in relation to home-based rehabilitation or home
care. Research shows that their changing condition and needs are very difficult to get
across to health professionals, which leads to communication problems and disparities
in agendas and objectives between people with multimorbidity and health professionals
(ODrtenblad et al., 2018; Porter et al. 2015; Koch, Wakefield et al., 2015) and to challenges
in accessing community care (Ho et al., 2017). In this context, with an explicit national
policy of home-based rehabilitation aimed at reducing or replacing needs for home care,
it is crucial to gain knowledge of these clients’ expectations.

There is little knowledge of the expectations of people with multimorbidity regarding
home-based rehabilitation as a supplement to or substitute for home care. In geriatric
research, several studies emphasize that expectations for home-based rehabilitation are
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dependent on whether the person previously has received home care. Those receiving
home care expect health professionals to help them rather than being rehabilitated to
help themselves (Glendinning et al., 2010). People with progressive disease or permanent
disability also expect home care rather than home-based rehabilitation (Wilde and
Glendinning, 2012). Finally, several studies show that people are in fear of losing help
for domestic chores such as cleaning, but are more likely to want rehabilitation in relation
to personal needs, e.g. bathing (Hansen et al., 2015; Rostgaard and Graff, 2016). Other
studies have therefore focused partly on whether people currently receive home care or
not as a decisive factor in their expectations of receiving home care or rehabilitation in
the future, and partly on the types of tasks, i.e. domestic or personal, people prefer to
receive help for. There is a lack of knowledge of the expectations for home-based reha-
bilitation or home care of people whose everyday lives with illness, especially multimor-
bidity, are challenged by unpredictable and varying levels of illness severity and impaired
social relations.

This study aimed to explore, from the perspectives of people with multimorbidity, ex-
pectations for home-based rehabilitation or home care in Denmark. This article deals
with people’s everyday life with multimorbidity and anticipation of receiving home-based
rehabilitation or home care, focusing on their expectations, expressed as hopes, worties
and strategies, before a meeting with health professionals to assess their assistance needs
and potential for rehabilitation.

Analytical framework: liminality and the world within reach

The analytical framework for this article is a synthesis of liminality theory and everyday
life sociology. The everyday lives of people with multimorbidity and their anticipation of
an assessment of their rehabilitation potential and assistance needs are predominantly
understood in terms of liminality theory, drawing on Turner’s (1969) concept of commu-
nitas, which includes the areas of marginality and inferiority and the concept of sustained
liminality, while the understanding of their hopes, worries and strategies is based on
Schutz’ (1971b) everyday life theory of the world within reach.

The term liminality is used in sociology and anthropology to denote phenomena that fall
between categories of what is considered normal (Brown et al., 2017; Turner, 1969). Lim-
inality was initially introduced by van Gennep (1960) as a liminal stage or period, where
it refers to a transitional rite of passage in which people change from one social status to
another within binary categories, such as childhood/adulthood. During the liminal pe-
riod, the individual temporarily exists between the categories until reintegration, called
incorporation in van Gennep’s (1960: 11) three-part structure: separation (pre-liminal),
transition (liminal) and incorporation (post-liminal). For van Gennep, the liminal petriod
is time-limited and oriented towards the individual’s subsequent incorporation into soci-
ety, with a newly acquired social status.
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Turner (1967) preferred the term liminality, focusing on the ‘in-between’ process of being
‘betwixt and between’ i.e. in an ambiguous place between states, and developed van
Gennep’s liminal period into the concept of liminality, i.e. being between socially con-
structed categoties:

Liminal entities are neither here nor there; they are betwixt and between the positions
assigned and arrayed by law, custom, convention, and ceremonial (Turner, 1969: 95).
Turner (1969) agrees with van Gennep’s three-part structure, where liminality is generally
a time-limited process, but also argues that liminality can sometimes become a permanent
state. For Turner, being in liminality is thus not a period or a stage oriented towards
subsequent incorporation into society, but a state in itself, which can even become a
permanent, or sustained, state. According to Turner (1969), individuals in liminality in-
habit the common space called communitas: a social anti-structure with equal individuals
who submit together to the general authority. For Turner, communitas includes the areas
of in-between (liminality), on the edges (marginality) and beneath (inferiority), as a social
anti-structure outside the normal.

Liminality theory has long been used in health anthropology and the sociology of health;
the description by Murphy et al. of disabled people is inspired by Turner’s ‘in-between™:
They are persons having an undefined status: they are neither ill nor well, neither socially
alive and active nor socially expunged and removed (Murphy et al., 1988: 235).
According to Murphy, for disabled people, this in-between state does not only involve
Turner’s concepts of marginality and inferiority, but also stigmatization (Murphy, 1988:
2306). In addition, the time aspect of liminality, which Turner argues may involve sus-
tained liminality, has been used in research, especially with regard to patients with chronic
illnesses (Little et al., 1998; Sleight, 2016; Rees, 2017), where sustained liminality is in the
form of a persistent indeterminate position between disease and symptom-free periods
or frailty in old age (Nicholson et al., 2012; Grenier, 2012), where older people simulta-
neously seem to be living across the third and fourth ages.

Liminality is also found in geriatric research, in the concept of seniors being in-between
help-independent and help-dependent. For older people with declining health, greater
assistance needs may necessitate moving into another living space. Leibing et al. (2016)
mention e.g. convalescent homes, communal living spaces for frail seniors and long-term
care institutions, which may be viewed as ‘liminal homes’ in-between home and hospital.
Leibing et al. also argue that a senior’s home can be regarded as a ‘liminal home’, where
it is both possible and impossible for the person to live, depending on the availability of
home care. Availability of home care is a familiar problem in gerontology research; Bar-
rett et al. (2012) describe this uncertainty in the context of liminality:

The older person moves to a state of uncertainty and confusion, and an unsettled social
status: “am I someone with a disability, am I entitled to help?” (Barrett et al., 2012: 366).
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Barrett et al. describe the uncertainty of seniors concerning their assistance needs as re-
ferring to both home care and rehabilitation. The gap between home care and rehabilita-
tion is also an expression of liminality; the person is dependent on home care, perhaps
on along-term basis, or through rehabilitation potentially independent of home care. The
person is thus between dependency on home care and rehabilitation to independence.
The uncertainty and confusion follow from being in liminality (van Gennep, 1960;
Turner, 1969), while the unsettled social status, involving the question of being entitled
to care in Turner’s understanding, is an expression of social inferiority. Such liminality
can be said to apply to all people needing assistance, including those with multimorbidity
in anticipation of an assessment of their rehabilitation potential and assistance needs.
For people with multimorbidity, the transition from pre-liminal separation to the liminal
period (Turner, 1969; van Gennep, 1960), from independence to dependency on home
care in the context of health and chronicity, can be understood in terms of Bury’s bio-
graphical distuptions (1982, 1997), where the illness expetience and a new dependency
on home care constitute a biographical disruption. On the other hand, according to Fair-
cloth et al., being chronically ill can be understood as maintaining or constructing a new
biographical flow, where an illness “depending upon the respondent’s everyday practical
concerns [...] can be integrated with various social contingencies in constructing a biog-
raphy that continues to flow across time and space” (Faircloth et al., 2004: 256). Thus,
the concepts of biographical flow and everyday life, combined into biographical everyday
Sflow’, play a key role; the person’s routines, rhythms, habits and everyday normalities are
necessary to understand the person’s everyday life with multimorbidity and expectations
of receiving home-based rehabilitation or home care.

Schutz (1971a) draws on everyday life sociology and phenomenology to describe how
people are always in a biographically determined situation, occupying a particular posi-
tion, not only in physical space and time but also in their status and role in the social
system. Here, everyday life reality consists of the world within reach. Schutz (1971b) dis-
tinguishes three temporally-based phenomena: the world within actual reach belongs to
the present, the world within restorable reach to the past and the world within attainable
reach to the future. The world within actual reach is oriented towards the here and now,
where a person in liminality is in a form of status quo, while the other two potentials
point towards the previous life that the person seeks to restore and the anticipated future
life that neither is nor ever has been within actual reach.

Drawing on this analytic framework, this article focuses on people’s everyday lives with
multimorbidity when awaiting assessment of their rehabilitation potential and assistance
needs, in liminality and the world within reach, and in-between dependency on home
care and rehabilitation to independence. The article does not include the actual assess-
ment meeting or the home-based rehabilitation process, which can be understood as the
ritual (van Gennep, 1960) that enables reintegration into society.
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Method

The aim of the study is to explore people’s expectations of an assessment meeting result-
ing in a decision on home-based rehabilitation or home care, in an everyday life with
multimorbidity. Since the focus is on people's perceived expectations, open semi-struc-
tured dialogic interviews with narrative elements (Kvale and Brinkmann, 2015) were
used. The combination of dialogic and narrative elements allows interviewees to unfold
their personal everyday life stories. Inspired by Fog (2004), the interview guide was thus
constructed around a few general themes: everyday life, everyday life with multimorbidity,
and expectations for the assessment meeting.

Twenty-three interviews were conducted with 26 individuals, including three dyad inter-
views with couples, from October 2016 to February 2017. The interviewees were re-
cruited in cooperation with municipal home care in a suburban municipality west of Co-
penhagen, an area with a moderately high number of people with multimorbidity (Danish
Health Data Authority, 2018). The main selection criterion was multimorbidity, i.e. par-
ticipants had physical or mental illnesses or both. Based on the principle of purposeful
sampling with maximum variation (Patton, 2015), those included were applying for home
care, receiving it temporarily, typically for some weeks or a few months after discharge
from hospital, or had received it for several years. Since the study does not focus on a
particular age group, gender or marital status, heterogeneity was sought (see Table I).
Conversely, participants’ socioeconomic background was homogeneous, as all were re-
tired, eatly retirees, applying for eatly retirement or in a sheltered job, thus no participants
were in ordinary employment or education. Similarly, educational background was rela-
tively homogeneous; most had low educational levels. The participants therefore did not
differ socioeconomically from most home care recipients (Fredslund and Rasmussen,
2018).

Table I. Participants’ demographic and home care characteristics

Characteristics Number

Age

26-45 3
46-65 8
66-85 13
86-95 2
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Gender
Female 18
Male 8

Marital status

Married or cohabiting 6

Living without a partner 20
Multimorbidity

Physical illnesses 17

Mental illnesses
Both physical and mental illnesses 8

Home care status

Applying for home care 8
Temporary home care 6
Long-term home care 12

Type of home care
Personal care 5
Domestic tasks 21

The 23 interviews lasted 1-2 hours and took place in participants’ homes. Informed con-
sent was obtained based on oral and written information about the study. Participants
were informed of their anonymity and the possibility to withdraw their consent to par-
ticipate at any time.

Interviews were transcribed verbatim and analysed abductively, inspired by Alvesson
(2011), Alvesson and Skoldberg (2009) and Alvesson and Kirreman’s (2011) reflexive
methodology. This approach is close to hermeneutics, with its alternation between theory
and empirical material, each being reinterpreted in the light of the other (Alvesson and
Skéldberg, 2009). The analysis was performed in five phases: 1) All interviews were read
several times. Familiarization with each interview and an overall impression of all inter-
views was sought through a naive reading. 2) The interviews were explored using ques-
tioning and problematization, through switching between looking for/(re)constructing
fragmentation/patterns and defamiliarization (Alvesson and Kirreman, 2011: 40-57).
Themes such as ‘everyday life with multimorbidity’ were explored. 3) Interviews were re-
read to search for analytical concepts, such as expectations expressed as hopes, worries
and strategies in everyday life with multimorbidity while awaiting assessment. Analytical
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perspectives, e.g. liminality theory, were added. 4) There was alternation between phases
2 and 3, using creativity in the sense of ability to see various aspects. Alvesson and Kirre-
man describe the creative process as follows:

We would thus emphasize the creative and imaginative constructions of empirical mate-
rial. Rather than assuming that ‘data’, like a signpost, point in a specific direction, ‘data’
read as empirical material make a variety of readings possible and may also make different
knowledge results possible. Rather than asking and checking if there is a data-theory fit,
we ask and explore if empirical material can encourage the challenging and rethinking of
established theory and thus inspire novel lines of theory development. (Alvesson and
Kirreman, 2011: 5)

In this alternating creative process, the concept of time was theorized using Schutz’
(1971a, 1971b) everyday life theory of the world within reach; the analytical framework
is thus a synthesis of liminality theory and Schutz’ everyday life theory. 5) The two main
themes and the three subthemes were defined. The analysis includes exemplary interview
quotes (Hansen and Ingemann, 2016), illustrating nuances of the experiences of several
participants.

Findings and discussion

The findings from the analysis are presented and discussed in terms of two main themes:
a) People with multimorbidity constructing a new biographical everyday flow and b)
Hopes, worries and strategies in liminality when awaiting an assessment meeting. The
first theme applies to all participants, while the second theme reveals differences between
them, presented as three subthemes. Finally, the three subthemes will be discussed in a
separate section: ‘People in need’ in inferiority.

People with multimorbidity constructing a new biographical everyday flow

Common to the participants is their experience of the early stages of their illnesses as
major biographical disruptions. Several had lost their work capacity, been divorced,
moved house, lost contact with family and friends and had a limited social network:

When I got stress and had sick leave, then I thought I'd soon be back at work. But when
I also got fibromyalgia and depression on top of that, well, then came the letdown [...] I
lived in a lovely flat, had a car and enough money to, to lose everything so, then that huge
circle of friends I had slipped away. It’s shrunk to very small. I’'ve lost a lot. People and
money and strength and energy and so on. (Pernille, 57 years, applying for home care)
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Pernille’s story of the accumulation of illnesses towards multimorbidity, causing major
upheavals in her everyday life, is a common narrative among the patticipants. The bio-
graphical disruption the participants experienced at an early stage of their illnesses may
be compared with Bury’s (1982) description of biographical disruption for people with
chronic disease, leading to uncertainty and fragility (Bury, 1982; Charmaz, 1983;
Honkasalo, 2001). The disruption involves separation (Turner, 1969; van Gennep, 1960)
from previous social status and familiar everyday routines, rhythms and habits.

After the initial stage of their illnesses, and separation from familiar routines, everyday
life for people with multimorbidity consists of periods of illness and hospitalization, di-
agnosis and further loss of functioning intertwined with more stable periods. This state
can be viewed as sustained liminality, where people with multimorbidity are ‘stuck’ in-
between periods of illness and more stable periods, but it also involves something else.
Despite everyday life with multimorbidity involving unpredictable and varying levels of
illness severity, participants manage to establish routines, rhythms and habits:

My alarm wakes me up at 6 in the morning. And then I get up and do some things myself
first, because I have to get up and get my body going. And I can never really know if I'm
going to wake up with an arthritis attack. (Charlotte, 40 years, long-term home cate)

Charlotte establishes and maintains a daily rhythm, getting up every day at the same time.
In this way, she manages to navigate rhythms and routines despite the uncertainty of
everyday life with multimorbidity. Further, when everyday life with multimorbidity oscil-
lates between periods of exhaustion and periods of more energy during the day or during
stable and unstable periods, participants manage to develop new routines and strategies:

I make dinner myself and we (home care) had an agreement before that if I got help for
breakfast and lunch, I’d make dinner myself. I prefer to make my own food and I like
cooking, but it takes me a long time. I start as eatly as 11 or 12 o’clock. And I make it so
that I just need to heat it up in the evening. It’s also because after three o’clock, I’'m not
up to much [...] I always make a large portion, and save some of it in the freezer. Because
I never know, you see, when I’'m going to be too exhausted to cook [...] But I don’t know,
I suppose I've eventually come to terms with the illnesses. (Anton, 70 years, long-term
home care)

Anton’s everyday routine of cooking dinner has been moved to the morning when he
has sufficient energy. This change is conditional on the home care staff preparing his
other meals in the morning. It is therefore not only the possibility to change everyday
routines, but also the availability of home care, that is essential for constructing, main-
taining and strengthening a new biographical everyday flow. This potentially enables a
‘new normality” and post-liminal incorporation into society, with a new social status as
people with multimorbidity receiving home care.

People’s everyday life with multimorbidity is a separation from the familiar into unknown
territory. This separation is a major biographical disruption; their everyday life changes
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fundamentally. After the initial stage of their illnesses, people create an everyday life de-
spite the multimorbidity, where they draw on familiar routines, habits and rhythms, and
develop integrated strategies and new routines and strategies. These mediate the illness
expetience, in contrast to Bury’s (1982) theory of biographical disruption. This finding is
in line with other sociological and anthropological research on older people (Pound et
al., 1998; Sanders et al., 2002), the chronically ill (Wind, 2009) and older people with
multimorbidity (Hurd and Bennett, 2013), which also finds that experiences of life with
illness(es) alleviate disruption and create biographical flow (Faircloth et al., 2004). This
study adds that people with multimorbidity, despite unpredictable and varying levels of
illness severity, construct a new biographical everyday flow, but also that this is fragile
and dependent on the home care they receive or seck.

Hopes, worries and strategies in liminality when awaiting an assessment meeting
All study participants were awaiting an assessment meeting in their home, whether ap-
plying for home care, already receiving it temporarily, or having received it for several
years. At the assessment meeting, they would be offered either rehabilitation or home
care. They were thus, in anticipation of the upcoming assessment meeting, all in liminality
between dependence on home care assistance and home-based rehabilitation to inde-
pendence. In this liminality, the participants’ hopes and worties for the assessment meet-
ing are expressed and reflected in their strategies, categorized as ‘Hesitant expectation’,
‘Lost in transition’ and ‘Proactive strategy’.

‘Hesitant expectation’

Some of the participants hope to restore their familiar life by being once again capable
of performing previous everyday actions by themselves. Their hopes are directly linked
to expectations of being offered home-based rehabilitation at the assessment meeting to
enable them to become independent of home care:

What kind of thing should I practice? If the occupational therapist and physiotherapist
can come and help me with that. That’s what we’ll agree on when they come, the way it
will be. And we can make a programme. I’d like that, because I know very well that I
have to ... That’s because the long-term goal is for me to cope by myself. (Susann, 57
years, long-term home care)

Susann’s hope, in terms of Schutz’ concept of restorable reach (1971b), is to restore her
past everyday life, where her hope for the assessment meeting is oriented towards home-
based rehabilitation. The assessment meeting and the expected subsequent home-based
rehabilitation thus have a ritual significance in the participants’ desire to break out of the
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liminality between being dependent on care and rehabilitation to independence; the lim-
inality is thus not regarded as sustained but as a temporary period. No transition is
achieved in van Gennep’s (1960) or Turner’s (1967, 1969) sense of a new social status,
but rather a reintegration into a former social position; the participants thus hope to
achieve a form of transition to regain a position of social normality, by being independent
of home care. Their strategy for the assessment meeting is therefore one of ‘hesitant ex-
pectation’, in anticipation of being offered home-based rehabilitation. The strategy is ori-
ented towards a position of social normality, in line with the national policy of home-
based rehabilitation that aims to reduce people’s need for home care.

‘Lost in transition’

Other participants are worried and have difficulty in dealing with the uncertainty associ-
ated with liminality between dependency on care and rehabilitation to independence, pat-
ticularly regarding a potential transition from home care to home-based rehabilitation:

I want it (home care) to be a permanent arrangement because they (referrals officer) keep

on insisting that it’s temporary. But it won’t be of any use because I simply can’t figure
this out [...] Just now we can manage, but if they take away our help, well, then I don’t
know. We can’t cope without help. (Lily, 75 years, in a married couple, temporary home
care)

Lily worries that the assessment meeting may result in disruption of their biographical
everyday flow. In this way, her worries about the assessment meeting are also an expres-
sion of hope for maintaining the present world within actual reach (Schutz, 1971b) and
thus the status quo. Like Lily, several other participants have no real strategy for the
upcoming assessment meeting. They seem to be more lost, expressing resignation and
powerlessness rather than a strategy for the meeting. They may be said to be Yosz in tran-
sition’in sustained liminality; they do not see any possibility of achieving a transition where
they reintegrate and regain a position of social normality as people independent of home

care.

‘Proactive strategy’

For most participants, their hopes are associated with either maintaining the present
wortld within actual reach (Schutz, 1971b), a status quo with home care, or an otientation
towards the past world within restorable reach (Schutz, 1971b). In the latter case, by
applying for home care, they hope to be able to restore the everyday life they could pre-
viously manage themselves. Just as with the above group of participants who are ‘lost in
transition’, this group’s fragile routines, habits and strategies in everyday life with multi-
morbidity are also dependent on the home care they receive or apply for, and they too
are worried that the assessment meeting could result in disruption of their biographical
everyday flow. Unlike those with ‘hesitant expectation’ awaiting an offer of home-based
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rehabilitation, these participants’ hopes for the assessment meeting are not to break out
of the liminality to achieve social normality through home-based rehabilitation, but to
normalize the sustained liminality as part of the biographical everyday flow. They also
differ from those ‘lost in transition’ who seem to have resigned in that they employ a
‘proactive strategy’, with a desire to strengthen their negotiating position in the meeting with
the referrals officer:

I don’t intend to rush around vacuuming, because they (referrals officer) must give us the
help we’re entitled to. And I've asked my daughter-in-law to join us, she’s a social worker,
she knows what we’re entitled to and what not, and so she said “shouldn’t I join you?”
Then I said “I’d like that”. If they (referrals officer) suddenly want to change it all (termi-
nate temporary home care), then I know T'll react negatively to that. And if I have to
explain what’s difficult, it’s one of my weaknesses after the stroke [...] you know, after
the stroke, some days I have more energy than others |[...] but then the arthritis in my
knee can spoil the day, and they (referrals officer) don’t get that. (Kirsten, 73 years, in a
married couple, temporary home care)

A distinctive feature of the participants with multimorbidity is that their illnesses fluctu-
ate, often in an unpredictable way, and that they worry because they find it very difficult
to communicate this to the referrals officer. This couple’s involvement of a particularly
knowledgeable relative is a proactive ‘assistance strategy’ to try to overcome this communi-
cation problem and to convince the referrals officer not to terminate the temporary home
care. This strategy is used by several participants receiving home care, as well as partici-
pants applying for home care, where the involvement of a knowledgeable relative helps
to support their arguments for their need for home care, in order to restore the everyday
life they could previously manage themselves. Other participants who cannot or do not
involve relatives use a proactive ‘baggling strategy”

About wanting to ask for some more help, that’s maybe sort of to get the first word in, if
they’ve (referrals officer) been thinking of taking some help away from me. (Anton, 70
years, long-term home care)

Such strategies of proactively strengthening one’s negotiating position either by including
a relative or requesting more home care than needed ate notable. These strategies are not
oriented towards a position of social normality; instead they challenge the notion of a
position of social normality, as expressed in the national policy of home-based rehabili-
tation, where the goal is to reduce the need for home care. This challenging also involves
the participants’ feeling of inferiority regarding the assessment meeting. Such a feeling of
inferiority applies to all the participants in liminality between dependency on home care
assistance and home-based rehabilitation to independence.
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‘People in need’ in inferiority

According to Turner, communitas is characterized by liminality, marginality and inferior-
ity (1969: 125-130). Although the participants do not form a community in Turner’s
understanding of communitas, in an sociological understanding they do constitute a so-
cially constructed category of ‘people in need’, a cleatly defined group of people in an in-
between state who submit together to the general authority represented by the health
professionals at the assessment meeting, and can thus be compared to Turner’s commu-
nitas. People in liminality between dependency on home care and rehabilitation to inde-
pendence are thus marginalized and in a socially inferior position. The findings show that
this inferiority is handled in three different ways in the strategies for the assessment meet-
ing. For those in ‘hesitant expectation’, in uncertain expectancy of being offered home-
based rehabilitation, it is crucial that they expect the rehabilitation to enable them to
escape from liminality. The participants’ expected reintegration into the position of social
normality by becoming independent of home care implies leaving the communitas cate-
gory of ‘people in need’. This distinguishes this group from the other two groups, who
remain ‘in need’ in sustained liminality.

For those in a Tost in transition’ situation without the prospect of regaining a position of
social normality as people independent of home care, their socially inferior position is
similarly sustained. This group, whose powetlessness makes them the most vulnerable,
thus risks being further marginalized (Turner, 1969: 128) in a sustained socially undesir-
able position. Mattingly (2010), in her studies of chronically sick people, argues that suf-
fering should not only be understood as a personal phenomenon but also as an expres-
sion of social suffering. The finding of people ‘lost in transition’ lends support to Mat-
tingly’s concept of social suffering, as exemplified by the participants’ powerlessness.
The ‘proactive strategy’ group strengthen their negotiating position and deal proactively
with their socially inferior position. Instead of resigning themselves to sustained liminality
as a socially inferior position, they prepare to put up resistance in the assessment meeting,.
Their hope is to normalize the sustained liminality in a biographical everyday flow with
home care and thereby avoid biographical disruption. Since their hope of normalization
is in opposition to reintegration into social normality as people independent of home
care, this group’s proactive strategy of resistance is a necessity. The strategy is at the same
time an expression of an attempt to define a wew normality’ that does not leave them in a
sustained socially inferior position. This borders on an idea of altering the concept of
normality in relation to home care and home-based rehabilitation, whereby the concept
is not limited to an escape from liminality with reintegration into social normality through
home-based rehabilitation and becoming independent of home care.
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Conclusion

The findings demonstrate that people, after the early stages of their illnesses as major
biographical disruptions, can manage to navigate in everyday life with multimorbidity by
constructing a new biographical everyday flow, but also that this is fragile and dependent
on the home care they receive or apply for. By contrast, for those people who await the
upcoming assessment meeting in a sustained liminality they cannot escape from, their
expectations for the meeting give rise to concern for disruption of their biographical
everyday flow.

It may appear paradoxical that people’s expectations for the assessment meeting can lead
to disruption of their biographical everyday flow; the assessment meeting is thus seen as
a barrier, rather than enhancing the biographical everyday flow of people with multimor-
bidity. The article argues that this is due to a discrepancy between the people’s hopes,
worries and strategies for the assessment meeting and the notion of escaping from limi-
nality with a transition from dependency on home care assistance to home-based reha-
bilitation to independence and to a position of social normality; this is the notion that is
made explicit in the national health policy of home-based rehabilitation. This applies to
the people who await the assessment meeting in a sustained liminality they do not expect
to escape from. Their hopes for the assessment meeting are to maintain the status quo
with home care, or to be offered home care to be able to restore the everyday life they
could previously manage themselves. They remain ‘in need’ and worry about how to
communicate this at the assessment meeting, which is why they use proactive negotiation
strategies. If they involve relatives, they use an ‘assistance strategy’; otherwise, a ‘haggling
strategy’ is employed. The purpose of these strategies is to normalize the sustained limi-
nality in a biographical everyday flow dependent on home care. Alternatively, they seem
to resign without any real strategy, and are Tlost in transition’.

By contrast, some people in liminality as a temporary period seek to restore their previous
everyday life through home-based rehabilitation, hoping to achieve a form of transition,
to break out of the liminality, expecting to be reintegrated into a position of social not-
mality without dependency on home care. Their strategy for the assessment meeting is
one of ‘hesitant expectation’, precisely because they have moderated their hopes of ori-
entation towards a position of social normality.

The national health policy of home-based rehabilitation thus produces a polarization be-
tween those whose hope and strategy is oriented towards rehabilitation to become inde-
pendent of home care and those who remain ‘in need’. The polarization means that pat-
ticularly the most vulnerable people, those ‘lost in transition’, are at risk of being further
marginalized. They are in a sustained socially inferior position, without any possibility to
regain a position of social normality as people independent of home care. Similarly, those

151



with a ‘proactive strategy’ are obliged to challenge the notion of a position of social not-
mality in order to deal strategically with their socially inferior position.

This article contributes knowledge of people’s everyday life with multimorbidity and their
anticipation of assessment. Increased understanding of the expectations of these people
might help to inform health professionals and policy makers in the field of home-based
rehabilitation and home care. In order to enhance people’s biographical everyday flow,
special attention must be paid to the most vulnerable group of marginalized people. Sim-
ilarly, the lesson for health policy makers from people with ‘proactive strategies’ is that
the concept of normality needs to be challenged, being based on a dichotomous notion
of dependency on home care assistance or home-based rehabilitation to independence,
where only the latter can lead to a position of social normality. What these people point
out is that normalization of dependency on home care assistance is also needed for peo-
ple in sustained liminality with dependency on home care assistance, to ‘lift them up’ out
of liminality and a sustained socially inferior position to a ‘new normality’ comprising
dependency on home care.
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People with multimorbidity assessed for home-based
rehabilitation: Supporting complex everyday life or
creating vulnerability?

Dansk Resumé

I denne artikel undersoges, hvad der sker 1 modet mellem borgere der lever et komplekst
hverdagsliv med multisygdom, og den kommunale visitation der skal afgore tildelingen
af hjemmerehabiliteringsforlob, hjemmehjalp eller ingen af delene. Baggrunden er en
politisk vending mod hjemmerehabilitering og tilbagetraekning af hjemmehjzlp, som ind-
tradte i Danmark med en revision af Serviceloven i 2015. Sporgsmalet der rejses er, hvor-
ledes moderne understotter borgeres hverdagsliv med multisygdom eller skaber yderli-
gere sarbarhed for borgere, der allerede er i en sarbar situation, samt hvordan borgeres
handlekraft indgér i afgerelser om tildelingen.

Artiklen bygger pi et etnografisk feltstudie i en Dansk kommune, og omfattede 26 bor-
gere med multisygdom 1 alderen 28-86 ir, som ansogte om eller allerede modtog hjem-
mehjxlp. Igennem tre cases ser artiklen pa distinkte og forskellige mader borgere moder
visitationen, og hvorledes moderne pavirker borgernes sirbare situation, og vi viser igen-
nem analyserne hvordan borgernes ret forskellige handlekraft indgar heri. Analysen vise,
at borgere understottes i et hverdagsliv med multisygdom, ndr hverdagsliv og udfordrin-
ger i dagligdags praktiske goremal forstds i en sammenhang, og nir medet med visitator
tager udgangspunkt i borgernes oplevelse af deres hverdagsliv med multisygdom. Mod-
sat, nir moedet med visitationen ekskluderer borgeres oplevelse af et meningsfuldt hver-
dagsliv og behov for hjzlp til at magte dette komplicerede hverdagsliv med multisygdom,
da resulterer det i en begrensning i adgang til rehabilitering og hjemmehjzlp. Der skabes
pd denne mide ulighed i adgang til velfardsydelser og til at kunne leve et meningsfuld
hverdagsliv, hvilket forstaerker den sirbarhed borgere med multisygdom lever i og med.

Abstract
This article examines meetings between people living a complicated everyday life with
multimorbidity and an assessor responsible for providing a rehabilitation programme,
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home care or neither. The background to this is a health policy change towards more
home-based rehabilitation and less home care, which began with new legislation in the
Danish Consolidation Act on Social Services in 2015. The question raised is whether
these meetings support the everyday lives of people with multimorbidity or exacerbate
their already vulnerable situation, and how their agency plays a role in the assessor’s de-
cision.

The article is based on an ethnographic field study in Denmark. Twenty-six individuals
with multimorbidity aged 28-86 years, applying for or already receiving home care, were
studied. The article uses three cases to explore the distinct ways in which the people relate
to the assessment meeting, and how the meeting affects their vulnerable situation, while
the analysis reveals the widely varying involvement of the people’s agency. We find sup-
port for these people in their everyday lives with multimorbidity, when everyday life and
challenges in practical daily activities are understood in context, and when the meeting is
based on the people’s experience of their lives. Conversely, assessment meetings that
exclude their experience of meaningful everyday life and their need for help to handle
their complicated life with multimorbidity result in restricted access to rehabilitation and
home care. This creates inequality in access to health and social care and in the possibility
to live a meaningful everyday life, which reinforces these people’s vulnerability.

Introduction

Multimorbidity, defined as two or more concurrent long-term health conditions (van der
Akker et al. 1996), is medically, socially and often psychologically challenging. Individuals
living with multimorbidity are in a fundamentally vulnerable situation. In Denmark, most
of these people would prefer to live at home with support from the welfare state. How-
ever, health and social policies directed at people living at home with multimorbidity are
rapidly changing. A paradigmatic shift in home care provision from 2015 has directed
resources towards home-based rehabilitation, and more limited home care services. So-
cial researchers have found that this creates higher thresholds for assistance and support
(Bertelsen & Hansen, 2018; Petersen et al. 2017; Rostgaard & Graff, 2016). Our aim is
to understand the assessment meetings between people living a complicated everyday life
with multimorbidity and an municipal assessor that determine whether clients will receive
home-based rehabilitation, home care or neither. We explore how these practices are
formed in the context of the people’s everyday lives, and how they can be understood in
terms of helping, interfering with, and even harming the everyday lives of people with
multimorbidity.
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Research has pointed out the particular situation of people living with multimorbidity,
because their challenges in performing daily activities imply a need for home care (Violan
et al., 2014a). A European review shows that up to 95% of home care recipients aged 65
years or more have multimorbidity (Violan et al., 2014b). There is little knowledge of the
extent to which increased home-based rehabilitation at the expense of home care can be
understood as increasing the vulnerability of everyday life with multimorbidity. This ar-
ticle is based on a large ethnographic study conducted by the first author; this forms the
basis for the present analysis, which was performed by both authors. In this article we
focus on how vulnerability becomes an important dimension in clients’ meetings with
care professionals, and also an effect of assessment interventions that aim to establish
home-based rehabilitation instead of home care. In the analysis we do not find people
living with multimorbidity to be passive receivers or victims, but actors with different
agencies to preserve and protect their everyday lives.

Background

People with multimorbidity are not a specific category within the population, although
they have below average longevity (Tinetti et al., 2011). Life with multimorbidity is typi-
cally disrupted by more frequent and longer hospitalizations than the lives of people with
only one long-term health condition. Furthermore, people with multimorbidity experi-
ence greater challenges in returning to their previous everyday lives as they have lower
levels of functioning after discharge (Prados-Torres et al., 2014). Their lives are often
characterised by alternation between periods of illness requiring admission and periods
when they are well enough to remain at home (Coventry, Dickens, & Todd, 2014). They
often have more limited energy, which adversely affects their relationships with friends
and family (Kuluski et al., 2014) in addition to education and work (Jansbel, Anker, Niel-
sen & Hjarsbech, 20106).

From a social and an everyday life perspective, people with multimorbidity are thus in a
vulnerable situation, and they cannot reproduce the everyday life flow of other people.
Many, but not all, experience instability and challenges that place them in need of sup-
port. This will be our perspective in examining the meetings to assess these people’s
potential for home-based rehabilitation.

The background to this study is the paradigmatic change in the approach to health and
social cate in high-income countries, where people needing assistance will now mostly be
offered rehabilitation as a supplement to, or replacement for, home care (Aspinal et al.,
2016). In Denmark, people applying for municipal home care, or already receiving it on
a short- or long-term basis, are offered home-based rehabilitation under Article 83a of
the Consolidation Act on Social Services, (Social- og Indenrigsministeriet, 2014); this en-
tails free home care and rehabilitation as part of the Danish welfare model (Sundheds-
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og Aldreministeriet, 2017). In the assessment meeting, the client’s rehabilitation potential
is evaluated in relation to any increase in levels of physical or mental functioning or im-
provement with regard to particular social problems; this determines whether home-
based rehabilitation or home care (or neither) are offered.

Theoretical framework

The analytical framework draws upon Schutz’ phenomenological sociology of everyday
life, where people’s everyday life is understood to be an intersubjective world that people
draw upon without noticing how the normalities of everyday life are recreated as com-
mon sense normalities in an organised world, but where pragmatic motives also play their
part (Schutz, 1971a, 1970). Here everyday life is seen as the background, a structure of
meaning; and against this background, the foreground of daily activities is played out. For
people with a complex everyday life with multimorbidity, the associated routines, habits
and pragmatic interests will be experienced as common sense normalities and as mean-
ingful, in terms of an everyday life understanding. Schutz also describes the motive for
actions as having a temporal direction, aimed at a future goal or at past situations, and in
this way temporality forms the person’s actions and agency in a meaningful way in eve-
ryday life (Schutz, 1971b). This has guided our analytical interest in the meaning of the
temporal aspect of the person’s meeting with the assessor.

Multimorbidity is clearly part of contemporary societal culture, in which diagnoses circu-
late and gain explanatory power in relation to various aspects of social life such as suffer-
ing, anxiety and abnormality (Brinkmann & Petersen, 2015). We are interested in experi-
ences of vulnerability in life constructed as “life when you have multimorbidity”, and
how these also form and become representative of the home-based rehabilitation assess-
ment meetings. At the same time, we wish to understand meaning, agency and the eve-
ryday life experiences in the people’s situatedness, within a theoretical framework of phe-
nomenological sociology, but with a particular emphasis on vulnerability.

Vulnerability as a concept is used here to understand the situation of people as groups or
individuals when they are thrown into great challenges that cannot be met on the basis
of their own capabilities or the context they are in. In this perspective, vulnerability is not
a characteristic of individuals, but of situations and contexts that imply or lead to vulner-
ability. People are understood as sharing vulnerability as a human condition, as Fineman
has illuminated in her theorization of vulnerability (Fineman, 2008, 2017). One aspect of
vulnerability is related to humans as embodied living creatures in constant transfor-
mation, embedded into social institutions and relations, which may create different forms
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of vulnerability. Another aspect of vulnerability is seen in the way in which the state uses
legislation and policy measures to support people or force them into vulnerable situa-
tions.

Sodemann, a contemporary critic of how the health system in Denmark is built on vul-
nerable people, points out how this is dependent on context and how people are received
by the health system: “Vulnerability is something we all have. It is expressed in relation-
ships and interactions with others; it depends on experiences, the framework and, not
least, the context” (Sodemann, 2018, p. 32). According to Sodemann, vulnerability has
ontological status, as something that a person is, but it is also socially constructed in
peoples meeting with the health system. Gron views vulnerability as a phenomenon that
is at stake for specific people in specific intersubjective and indeterminate situations and
in her research seeks to reveal vulnerability as being involved “in all its shadowy com-
plexity” (Gron, 2016, p. 24). In these understandings, vulnerability is not synonymous
with frailty or passivity, but is connected to strength and power of resistance (Sodemann,
2018), and to what Wiuff and Gren broadly designate as agency: “the areas in their (peo-
ple’s) lives in which they can act and make a difference” (Wiuff & Gron, 2009, p. 78).

Theoretically drawing on Fineman, and inspired also by Sodemann, Wiuff and Gren, this
article understands vulnerability as a phenomenon and concept that are, and also are
created. In our theoretical interpretation, it is not possible to define vulnerability as a
typification of specific citizens who are vulnerable. Vulnerability is understood as condi-
tional on everyday life and the process of living with ongoing illness. Navigating this
complex everyday life with multimorbidity entails a vulnerable balance (Jonsson, Guas-
sora, Freil & Reventlow, 2018; Ortenblad, Meillier & Jonsson, 2018; Rosbach & Ander-
sen 2017; Signal et al., 2017) and involves changes to everyday rhythms, habits and nor-
malities (Vedsegaard 2019; Réing & Sanner, 2015; White, Lentin & Farnworth, 2016). It
is, however, difficult to define everyday life narrowly; more broadly, it is “the knowledge
and structures of meaning that people produce, re-establish, and draw on through all
their daily, often routine, interactions and activities” (Jacobsen & Kristiansen, 2014, p.
13); this shows how everyday life is much more than daily practical activities.

The theoretical aim of this article is to examine vulnerability and agency as present and
conditional, in a complex everyday life with multimorbidity, but also as being created in
relation to context and situation, more specifically in assessment meetings where the fo-
cus is on how far these support everyday lives or in fact create additional vulnerability.

Methodology
The present article is based on a larger 17-month ethnographic field study following 26
people with multimorbidity in the period leading up to, and in some cases through, a
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home-based rehabilitation programme. The study included 23 interviews with 26 people,
including three dyadic interviews with married couples, and 23 field observations of
meetings between assessors and clients in their homes. The interviews were conducted
before the assessment meetings; they took 1-2 hours and were open, semi-structured,
dialogical interviews with narrative elements (Kvale & Brinkmann, 2015). The observa-
tions were conducted on an ‘observer-as-participant’ (Gold, 1970; Spradley, 1980) basis
and lasted 1-2 hours. Field notes (Emerson, Fretz & Shaw, 2011) were written during the
meetings.

Participants were selected in cooperation with municipal home care services in an area
near Copenhagen with a moderately high number of people categorised as having multi-
morbidity (Sundhedsdatastyrelsen, 2018). People were invited to participate in the study
in the chronological order of receipt of their application by the assessment unit, or at the
time of the planned visit by the assessor (occupational therapist, physiotherapist or
nurse). The main selection criterion was multimorbidity: people with physical or mental
illnesses, or both. Using the principle of purposeful sampling with maximum variation
(Patton, 2015), informants included were either applying for home care, receiving it tem-
porarily, or having received it for several years. Informed consent was obtained using oral
and written information. Participants were informed of their anonymity and the possibil-
ity to withdraw their consent to participate at any time.

The participants (18 women, 8 men) were aged between 28 and 86, mostly between 66
and 75. Apart from three married couples, they all lived without a partner. The partici-
pants’ socio-economic background was relatively homogeneous: they were pensioners,
had applied for eatly retirement, or were in a sheltered job; in most cases, they had a low
educational level. The participants did not differ socio-economically from home care re-
cipients generally (Fredslund & Rasmussen, 2018). It was challenging to obtain partici-
pants under 55 years, so for a period only informants meeting this criterion were included,
and gradually a greater spread of age groups was achieved. There was generally high in-
terest in participation; only two people declined, one because of language problems, and
the other because she felt overwhelmed by the number of professionals she was in con-
tact with in her home. One informant was excluded by the first author after the first
interview, because he turned out not to be ill, just old (88 years).

Vulnerability and agency: Three cases
In the analysis we present three cases that reveal both agency and vulnerability in the
meeting between assessors and people living with multimorbidity. The three cases have
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been chosen because they illustrate variations and nuances in the agency of the clients,
the establishment of the assessment decision, and how support in everyday life with mul-
timorbidity is experienced from the perspective of the recipient. The three cases are ex-
emplary (Hansen & Ingemann, 20106), because they illustrate what is typical of the ob-
served assessment meetings in the entire data, while bringing vulnerability into focus in

various ways.

“But I’d like to exercise - it’s good for your body, isn’t it?” —marginalisation of
agency in everyday life

Lis is 80 years old. She lives alone after her husband died some years ago. Lis regularly
sees her two children, grandchildren and nieces, but is mostly alone in her everyday life:
“I don’t think it’s much fun to be alone, I don’t like that very much. But I don’t know —
I don’t feel I should move to an old people’s home yet either”. Lis was born in another
Nordic country. She moved to Denmark while she was still young and proudly states that
she worked hard to get by in this new country, and studied to be a secretary. Lis valued
her work highly but when her husband became ill she stopped working: “I thought, ‘OK
then, I'll stop at 65. I'm entitled to that™
nosed with diabetes and later also with rheumatism. Lis narrates how she and her hus-

. When Lis retired, she became ill and was diag-

band continued to travel nonetheless, and in everyday life, her husband often took on a
protective role: “He looked after me, and could see when I was a bit shaky”. After her
husband’s death, Lis became concerned about the changed face of everyday life and the
challenges of daily living. She once collapsed in the street when out shopping, and she
wants to prevent any repetition by exercising: “When no-one’s there looking out for you,
you have to do it yourself” Lis comments with some pride. She also proudly offers her
hand for a handshake when I first meet her. Although she hardly has any strength left in
her hands, this welcome gesture is convincing and earnest. She holds my hands for a long
time, while she emphatically says that she is very happy to receive a visit. When we enter
the living room Lis moves quickly, but suddenly she sways and leans against a chair, while
commenting: “It’s that diabetes and the rheumatism, they don’t go well together... I have
no strength any more”. Lis has not previously had home care, but kept up everyday living
through her own resources. She has now applied for help in the form of physical home-
based rehabilitation.

For Lis, as for several of the informants, the meeting with the assessor focuses on reha-
bilitation from the beginning. The assessor begins by confirming that Lis’s application is
for physical rehabilitation. Lis speaks cagetly:

“But I want to exercise - it’s good for your body, isn’t it?”” The assessor replies: “Yes.”

In terms of her lived experiences of everyday life, Lis is proud of having looked after
herself, despite challenges. At the same time, her statement expresses internalised
164



knowledge of the right thing to say, consistent with the ‘active ageing’ discourse, as the
assessor acknowledges. But there is also another aspect.

Lis is an example of several people in the study who have found that the complexity of
multimorbidity has made everyday life more unpredictable and insecure. Lis has experi-
enced that a theumatism-related change of medicine meant that her diabetes suddenly
became worse; she collapsed in the street. She brings this up:

“I fall over, I can’t feel when my blood sugar level is too low. I was picked up again one
day, by the mother of one of my son’s old friends. She asked me where I lived. I said: ‘I
don’t know’. She thought Id had a brain haemorrhage. Before, my husband used to take
care of me.”

In the meeting with the assessor, Lis is mindful of the vulnerability of her everyday life.
It is brought about specifically by the same unpredictable, dramatic aspect of the two
illnesses, and two not very compatible medications. Lis is afraid of how the multimor-
bidity is developing and that other illnesses might emerge, and is worried about her soli-
tary life without her husband’s protection. When Lis mentions the episode of her recent
fall in the assessment meeting, she relates it to the purpose of the rehabilitation. She thus
demonstrates agency in her wish to strengthen her legs in order to avoid future falls.
But these are not the experiences, the situation or the context that underlie the judgement
of the assessor, who replies:

“When I look at you, I see a woman who looks fit and lovely for her age. You’re in too
good a condition compared to those who get an exercise programme”

Although they both draw upon internalised knowledge about how exercising promotes
good health, they have a different understanding of rehabilitation and access to it. For
Lis, rehabilitation strengthens the body; the motive for action is future-oriented, aimed
at avoiding falls and at taking care of herself. Temporality is present in Lis’s agency,
because of a possible more mobile future. Yet the assessor’s motive for action in declin-
ing Lis’ application for rehabilitation is driven by the past in general: Lis has hitherto
taken good care of herself, and for her age, her physical appearance is ‘too good’ - so the
rehabilitation potential is estimated to be low. Lis might not profit very much from reha-
bilitation, whereas other clients, younger and maybe even frailer, might benefit more. Lis
is not seen in her personal vulnerable situation, but only in comparison to others, which
gives her a low rehabilitation potential.
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The incompatible motives for action, in terms of the point in time used as the reference,
mean conflicting understandings of access to home-based rehabilitation; the assessor de-
clines the application. This meeting thus excludes Lis from rehabilitation, creating more
vulnerability in her everyday life with multimorbidity. Yet Lis again shows agency, not
immediately accepting the rejection:

”Look at my fingers, there’s not much strength in them!”

Lis’s hands, visibly afflicted by rtheumatism, match the assessor’s understanding of reha-
bilitation access as dependent on physical appearance. Yet her hands are considered by
the assessor to be without rehabilitation potential, due to her overall performance, which
has low potential. So Lis is only offered guidance from an occupational therapist about
using hand tools. In Lis’s meeting with the assessor, it is her rheumatism that prompts
the initiative taken, in the form of guidance. With a narrow focus on a single disease and
on Lis’s physical appearance, the vulnerability in her complex everyday life with multi-
morbidity becomes marginalised. The agency in her desire for rehabilitation, involving
broader support for her everyday life with multimorbidity, might even be part of the
reason for rejecting her application.

“P’m afraid Pl fall” — marginalising meaningfulness in everyday life

John, aged 806, and Lily, 76, have been married for almost 30 years. Lily has four children
from a previous marriage. The couple often receive visits from a son, the daughter-in-
law, and the grandchildren. John and Lily have had long working lives, which they en-
joyed, he as a typographer and she as a nursing assistant. John has been diagnosed with
diabetes and osteoporosis; after several strokes, the strength in his left leg and arm is
reduced. He has been repeatedly admitted to hospital with cystitis and recently broke his
hip after a fall. Until now, Lily has been responsible for practical matters at home. Re-
cently she has had several collapsed vertebrae and has not recovered from hospitalisation
with a liver disease. They get around in their flat but John is uncertain in his movements,
using a walker; Lily has back pains and suffers from fatigue and nausea. Their daily activ-
ities have become challenging, and against this background they are now receiving home
care temporarily. Their everyday life with multimorbidity has deteriorated. John says: “At
first, when I was ill, I cycled almost every fine day - I had freedom”. Lily adds: “That’s
been hardest for us, the loss of freedom”. Their everyday normalities and habits have
changed. John’s daily trip to his allotment and Lily’s frequent visits to her sister have
stopped. Their interests, routines and habits outside the home have been interrupted;
now they spend most of the day together at home. They argue more often, due to the
disruption to the everyday normalities that are meaningful for their relationship and their
respective roles. Lily says: “Before my illness, it was me that took care of John’s lunch; I
can’t any more”. John values the home care they are presently receiving, because it ena-
bles Lily to spare herself in daily activities. The help supports them in everyday life; they
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have enough strength now to resume social activities away from home. Lily says:
“They’ve opened a kind of cafe in this area; we’ve gone down there some times”. The
temporary home care also implies helping John to use the bath. And now that Lily has
been discharged from hospital, she also receives help in using the bath, with cleaning,
and preparing John’s lunch. The couple’s meeting with the assessor is aimed at reas-
sessing their temporary home assistance needs and rehabilitation potential.

The assessor leads the discussion, enquiring about their challenges in tackling practical
activities. The daily life perspective is here reduced to practical activities viewed sepa-
rately, e.g. cooking and washing clothes. This also happens in many other assessment
meetings observed.

Assessor: “I see John is practising at home; let’s see if making lunch can be practised.”
John: “Why? I can’t stand up and prepare it, and can’t get it onto the table.”

Assessor: “It can be done at the activity centre; let’s see if it can be done at home. It’s
about keeping yourself active, so you can do as much as possible.”

John: “I’'m afraid I’ll fall.” John looks down at the table. The assessor looks at John, then
at Lily.

The assessor says to Lily: “Well, don’t start lifting him. You’ll have to call the emergency
number.”

John’s fear and concern about falling over and breaking a hip again, thus burdening his
wife in terms of work, and in their roles, habits and routines, makes his situation vulnet-
able. The approach of the assessor, however, bypasses a consideration of the whole com-
plex situation of everyday life with multimorbidity seen in context, and avoids estimating
how the balance between help and self-supported activities of the couple might create
more or less vulnerability.

At the meeting, the couple’s possibility to maintain their everyday habits is at stake. Now
that they are receiving temporary home care for practical tasks, they have strength left
for social engagements away from home. This new additional strength creates stronger
agency, based on a desire to resume everyday life habits. The meeting therefore hinges
on whether the couple can keep their temporary home care, which can support their
everyday life habits and the increased social life that they have resumed, or whether the
home care will be replaced by home-based rehabilitation, skills training, or simply with-
drawn.
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Assessor: “So do you think you should get what’s now temporaty help on a permanent
basis?”

John: “That would be great. It’s a matter of feeling secure.”
Assessor: “So you want to have permanent help?!”
John: “That would be nice.”

Assessor: “Help in bathing will be permanent. But as for making lunch, I won’t take that
away from you, John.”

John: “So she (the home help) isn’t coming to help with lunch any more?”

Assessor: “No - well, in fact yes - one of our therapists is coming to practise making food
with you.”

Lily: “I think it’s very uncertain, all of it, yes, it’s all so uncertain.”

The assessor tries to construct the life skill of preparing lunch as especially valuable for
John, although the couple have continually expressed how they see their situation as a
whole, and have to balance weaknesses against what a “secure” life is for them. By using
words such as secure, uncertain and afraid, they express the perceived vulnerability of
their situation, and put particular emphasis on their dependency on each other and on
others. The assessor’s suggestion to call the emergency services if John falls is a recogni-
tion of their risky situation, but not a recognition of their vulnerability as an overall ex-
perience of their relation to each other, to assistance and to living with multimorbidity.

For John and Lily the burden of multimorbidity entails vulnerable social isolation; their
vulnerability weaves threads back to two lost pleasures: John’s time spent with friends on
the allotment and Lily’s visits to her sister. This challenges their close-knit, isolated eve-
ryday life and marital roles, with practical activities becoming the subject of arguments.
What subsequently emerges for some informants, e.g. Lis, is agency, but this does not
apply to John and Lily, who instead resign themselves to the situation. In summary, the
cases show that people’s challenges with daily practical activities cannot be viewed in
isolation; they are conditioned by the people’s temporally threaded vulnerability and
agency in an everyday life with multimorbidity.

Greater vulnerability is the outcome of the couple’s meeting with the assessor, where
John’s fear is ignored. In the meeting the fear is viewed by the assessor from a practical
perspective, i.e. in terms of challenges with tasks brought on by a fall at home. This ob-
jectifies John, and his anxiety prompts the assessot’s instructions to Lily on the standard
procedure for falls at home. Through this marginalisation of the holistic perspective of
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everyday life, rehabilitation focused on making lunch becomes meaningless for John; this
produces a lack of consent to rehabilitation, which is also ignored by the assessor.

“I can’t figure out where to start” — supporting a vulnerable everyday life with
multimorbidity

Inge, aged 51, lives alone. She sees her sister several times weekly. Since childhood, Inge
has suffered from asthma, allergy, and osteoporosis; at school, she struggled to keep pace
with learning. At 18 she was considered eligible for an eatly pension and since then she
has worked in a sheltered workshop. Inge has been in hospital several times due to psy-
chotic depression; now she is an outpatient in psychiatric treatment. She also receives
outpatient treatment for blood clots in both legs. Most recently her sister has helped her
with shopping, cleaning and cooking. Her sister is now renovating Inge’s flat. Inge ex-
plains: “She’s my anchoring point [...] ’'m starting from scratch, so to speak. A new start
was needed. I’ll be glad when we’ve finished this mess”. Inge’s flat and the whole resi-
dential quarter have been undergoing major renovation. The living room is filled with
boxes, furniture moved away from walls and a ladder with a paint bucket that has not
been touched for a long time is standing in solitude. Inge says that the renovation stresses
her, affecting her sleep. So just recently she started staying home from the sheltered
workshop and the outpatient treatments. Her fixed structure and everyday habits are thus
disintegrating. Inge has also stopped cooking a warm evening meal. She says that now
she only leaves the flat when necessary: “I don’t feel so safe leaving my home but I do
go out - I have to. Food doesn’t get here by itself.” When I first meet Inge, and she invites
me in, she meets me with an aura of exhaustion and despair. She opens the door, and
says “Just come in”, while she turns her back on me in the entrance, walks ahead and sits
down in the settee. While I am still standing in the hall, Inge asks from the living room
whether I want coffee, and without waiting for an answer, pours me half a cup of luke-
warm coffee from a thermos flask. Inge tells me that her sister passed by with the thermos
flask, and that she does not make tea or coffee or prepare meals herself at present. With
her sister’s support, Inge has applied for help with cooking and cleaning.

Inge’s meeting with the assessor starts differently from most meetings observed. Inge is
invited to talk about her current everyday life:

Assessor: “First, I'd like to hear, how are you spending your day?”
Inge: “I go to a sheltered workshop, twice a week for four hours, and to the psychiatrist
twice weekly; I’'m free only on Fridays [...], I don’t go there very much now. I'm awake

at night and too tired in the day [...] The workmen should have finished six months ago
[...]; I tend to be at home, that’s where I feel best, that’s my space”
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This is an account of a life with previous routines and an everyday life flow which seem
to have broken up. Inge’s narrative shows how everyday life with multimorbidity is vul-
nerable and complex in itself; the renovation of the flat is an extra challenge. This seems
to have led to Inge breaking with everyday life normalities, involving interruption of the
structure, routines, habits and activities of daily life. She is trying to hold on to individual
daily activities, by continuing to go shopping, but everyday life and its habits have not
been re-established for Inge. The assessor asks:

Assessor: “What would you like help with?”

Inge: “I can’t figure out where to start.”

This inviting approach in the meeting differs from most of the observed assessment
meetings, and it involves a different type of answer, a plea for help to get a “hold” on her
situation. Inge’s reply reflects how the breaks with everyday life routines and daily prac-
tical activities have meant that she can no longer navigate in everyday life. Inge says that
she wants to re-establish her previous everyday life, including daily activities:

Inge: “I’d like to cook again, I’'m only getting rye bread now [...]; I'd like to get a normal
everyday life back again.”

Assessor: “So there’s cleaning and cooking. We have to prioritise one of these first, mak-
ing a plan. What would you most like to start with?”

Inge: “They’re both important, I don’t know. I’d like to be able to boil an egg, that’d be
lovely.”

Assessor: “OK, let’s start with cooking.”

The starting point of the meeting is Inge’s everyday life with multimorbidity; here there
is an attempt to recreate in Inge the understanding and acceptance of normalities of eve-
ryday life in an organised world in terms of her own and the assessor’s intersubjective
understanding. For Inge, to start rehabilitation is thus a meaningful course of action,
providing support for a vulnerable everyday life with multimorbidity, amid the challenge
of prioritising daily activities.

In the dialogue, cooking as a daily activity is not separated from everyday life - it forms
part of Inge’s challenge in navigating her everyday life. Inge thus receives support not
merely for her regular activities but also for her vulnerable situation after the disruption
of her everyday life flow and to help her cope in life with multimorbidity. Here, the as-
sessment meeting does not overlook agency, but creates agency; Inge decides to prioritise
cooking, demonstrating the supported goal of re-establishing a disrupted everyday life.
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Discussion and conclusion

The main finding of this article is that people’s challenges in handling daily practical ac-
tivities cannot be viewed in isolation; rather, those challenges are conditioned by people’s
temporally threaded vulnerability and agency in everyday life with multimorbidity. What
is found in the assessment meetings is that it is possible to support people’s complex
everyday lives with multimorbidity as they face challenges in daily practical activities,
when their everyday lives are not reduced to discrete tasks; also, the help offered must
not exclude either these people’s perceptions of a meaningful everyday life or their need
to be able to cope with their everyday life. Conversely, the article also finds that a one-
sided focus on people’s practical daily challenges, thus marginalising their complex eve-
ryday life with multimorbidity and emphasising rehabilitation potential, creates unequal
access to health care and additional vulnerability among people with multimorbidity.

A further finding is that an emphasis in assessing rehabilitation potential on the person’s
challenges with daily activities reduces the broad concept of everyday life and increases
its medicalisation (Conrad, 1992; Illich, 1982; Vabe, 2018). The person’s wishes from an
everyday life perspective are thus overlooked or neglected in the assessment meeting.
This article concurs with Jarling et al. (Jarling et al., 2018) in finding that people become
guests in their own homes, but adds that ignoring people’s everyday lives and wishes,
specifically at meetings in their own homes, exacerbates their vulnerable situation.

Drawing on Fineman, we see how vulnerability in the three cases is present as a human
condition. However, the preventative foresight of the assessor in relation to supporting
people living a complex everyday life with multimorbidity does not seem to include a
recognition of their situation as vulnerable. This is true of the first two cases, where ex-
pressions of fear, uncertainty and insecurity as part of the person’s situation are not
acknowledged and appreciated by the assessor. The two sides of vulnerability (Fineman,
2008, 2017) also have explanatory power in the cases; the people’s everyday lives are
partly transformed relationally and as embodiment and partly through policy measures
and legislation. The very basis of assessment for home-based rehabilitation is transfor-
mation in people’s lives of an embodied, social and relational character. In all three cases,
the people have experienced radical changes in their everyday life flow, and in their rela-
tion to the world and to each other. However the new legislation on home-based reha-
bilitation creates even more acute vulnerability, because they may not get help unless they
mobilise agency, but this is only accepted in a few cases. Vulnerability is thus both af-
fected and created during the meeting; as Sodemann states, vulnerability is created in
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relations (Sodemann, 2018). As other researchers have observed (see e.g. Jarvinen, Larsen
& Mortensen, 2002; Mik-Meyer, 2004), the power relationship is asymmetric in the meet-
ing between person and system, since the person, as in this study, expresses the wish that
the assessor is authorised to approve or decline. So the meeting structure in itself poten-
tially creates vulnerability among people with multimorbidity. The outcome is also sig-
nificant in terms of whether the people receive support in their everyday lives with mul-
timorbidity, or whether additional vulnerability is constructed. The health policy frame-
work and the context of these meetings play a key role here.

In line with Schutz (Schutz, 1971a, 1971b, 1970), we see the forms of temporally threaded
agency in the three cases as part of the experience and as a typical phenomenon of life
with multimorbidity. The cases show how vulnerability and agency appear as temporal
threads from past lived experiences to future hopes. They highlight how aspects of vul-
nerability and agency in everyday life find expression in the challenges of daily practical
activities. In the case of Lis, this is seen in how she draws upon the agency she previously
demonstrated in her move to Denmark and in her husband’s illness when she applies for
home-based rehabilitation. Agency stems from a hope for future rehabilitation, combat-
ing her vulnerable situation in an everyday life with multimorbidity, where practical ac-
tivities such as shopping are challenging. Inge’s case is the exception that accentuates the
general pattern; the meeting focuses on re-establishing everyday life’s habits and routines,
as well as agency, supporting a complex everyday life with multimorbidity. This finding
corroborates that of Ortenblad et al.: “In particular, patients with multimorbidity need to
be involved in decisions on treatment and care; this is because the complexity of the
course of their illness affects everyday life significantly; this influences prioritisations in
treatment and self-administered care” (rtenblad, Jonsson & Meillier, 2015, p. 98). The
present article contributes to this insight by highlighting that a firm foundation in peo-
ple’s whole everyday life experience as the central aspect, rather than involving people
peripherally in terms of daily activities, is crucial for the assessment meeting as support
for everyday life with multimorbidity, and thus enhanced access to health care.

In an extension of the discourse of the last two decades on ‘active ageing’ as a health
policy, focusing more on active ageing in home care policy and practice, and ‘stay active
at home’ programmes (Metzelthin et al., 2017), political interest has now turned to home-
based rehabilitation, where people’s rehabilitation potential is attracting increased atten-
tion. In seeking rehabilitation potential, there is a movement towards what Akerstrom
and Pors, from an organisational perspective on welfare management, call potentialisa-
tion; this entails always striving to move beyond current status, also creating opportuni-
ties for renewal, which those involved cannot even imagine (Akerstrom & Pors, 2014).
The meeting with the assessor is thus framed by a health policy focusing on exploring

172



the person’s rehabilitation potential. This article concludes that, for people with multi-
morbidity, such ‘potentialisation’ plays a major role in the assessment meetings. But the
unequivocal focus on rehabilitation potential, related to daily practical activities, increases
vulnerability.

For most clients, like John and Lily, the meeting indicates that rehabilitation potential is
assessed as highly significant in relation to daily activities. The assessor ignores everyday
life experiences with multimorbidity, including their complexity, favouring a focus on
fragmented daily practical tasks as a basis for assessing rehabilitation potential and home
care needs. This finding reinforces other research that finds a divergence between reha-
bilitation practices focused on simplicity and the complexity of everyday life when han-
dling chronic illness (Serensen, 2018), and that the significance of participation in shared
social gatherings is deprioritised or ignored by health professionals (Wind, 2016). Re-
search has also shown that home-based rehabilitation tends to be limited to an emphasis
on the body and task mastery at the expense of a perspective that considers good every-
day life as a totality (Vabe, 2018). This article adds that focusing solely on daily practical
activities creates objectification of everyday life, many clients do not find it meaningful,
it generates problems of consent, and it increases additional vulnerability. Some people
therefore resign themselves rather than demonstrating agency in the assessment meeting,
and in some cases like that of the couple, they find themselves without access to home

care.
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Borgere med multisygdom 1 nye rehabiliteringsforlob —
brugerinddragelse eller borgerens inddragelse?

Citizens with Multimorbidity in New Rehabilitation Programmes — User Participation or
Involvement by the Citizen?

Sammendrag

Den danske velferdsmodel med gratis hjemmehjzlp er presset. Ny lovgivning om reha-
biliteringsforlob i hjemmeplejen er et forseg pa at imedegi dette. Ud fra et hverdagslivs-
sociologisk perspektiv undersoges, hvordan borgere med multisygdom handterer rehabi-
literingsforlob, og hvorvidt det er muligt for borgerne at inddrage forlobene meningsfuldt
i deres hverdagsliv. I et etnografisk feltstudie er tre xgtepar og fire aleneboende borgere
fulgt i rehabiliteringsforlob. Analysen viser variationer i borgernes handtering af rehabi-
literingstorlob og en mulig bevagelse fra brugerinddragelse til borgerens meningsfulde
inddragelse af rehabiliteringsforlob i tre interaktionsformer: «at modes i det fremmede,
«en stillen ind-relation» og «pd egne beny.

Noagleord
danske velfeerdsmodel, serviceloven § 83a, hjemmepleje, hjemmerehabilitering, hverdags-
livssociologi

Abstract

The Danish welfare model including free home care is under pressure. A new legislation
on home care rehabilitation is an attempted response to this. From an everyday life soci-
ological perspective I explore how citizens with multimorbidity manage rehabilitation,
and whether citizens meaningfully can include rehabilitation in their everyday life. This
ethnographic field study three married couples and four single living citizens are followed
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in their rehabilitation. The analysis shows variations in the citizen’s management of reha-
bilitation and a possible movement from user patticipation to meaningful involvement
of the citizen in three forms of interactions: «to meet in strangeness», «a tuning-in rela-
tionship» and «on your owny.

Keywords
Danish welfare model, consolidation act on social services § 83a, home care, rehabilita-
tion at home, everyday life sociology

Indledning

Antallet af mennesker med multisygdom, defineret ved at have to eller flere samtidige
langvarige sygdomme, er globalt stigende. I Europa lever ca. 50 millioner mennesker med
multisygdom (Rijken, Struckmann, Dyakova, Melchiorre, Rissanen & Ginneken, 2013), i
Danmark anslas det at gaelde for ca. 25 pct. af befolkningen over 16 ar (Jensen, Davidsen,
Ekholm & Christensen, 2018). Mennesker med multisygdom er sygdomsbelastet af flere
og lengere indleggelser med lavere funktionsevne efter udskrivelse, psykologisk stress,
smerter, trethed og nedsat livskvalitet (Lawson, Mercer, Wyke, Grieve, Guthrie, Watt &
Fenwick, 2013; Prados-Torres, Calderon-Larrafiaga, Hancco-Saavedra, Poblador-Plou &
Van Den Akker, 2014). For mennesker med multisygdom er der endvidere en hoj ar-
bejdsbyrde i forhold til fx at koordinere de mange behandlinger og kontrolbesog relateret
til de enkelte sygdomme, at videreformidle information om sygdommene og behandling
af disse mellem de forskellige sundhedsprofessionelle (May, Montori & Mair, 2009) og et
til tider omfattende og kronisk hjemmearbejde relateret til egen sygdomsforebyggelse,
kontrol og behandling (Gron, Mattingly & Meinert, 2008). Der er begranset viden om
hverdagslivet med multisygdom fra et borger- eller patientperspektiv (Bayliss, Edwards,
Steiner og Main 2008; Walker 2015). Sells finder, at borgerne oplever, at hverdagslivet
pavirkes negativt med tab af egen formaen, verdsatte roller, sociale relationer og @gte-
feellerelation (Sells, Sledge, Wieland, Walden, Flanagan, Miller & Davidson, 2009), mens
Kuluski finder, at patienter med multisygdom oplever tab af autonomi, meningsfulde
aktiviteter og meningsstruktur i hverdagen (Kuluski, Bensimon, Alvaro, Lyons, Schaink
& Tobias, 2014). Danske studier viser, at borgeres hverdagsliv med multisygdom er pra-
get af manglende overskud, tab af sociale relationer, negativt pavirket uddannelses-, ar-
bejds- og familieliv (Jansbel, Anker, Nielsen og Hjarsbech 2016), og at patienter med
multisygdom oplever agendasammenstod med de sundhedsprofessionelle, nir mal for
behandlingen formuleres. (Drtenblad, Meillier & Jonsson, 2018). Borgeres hverdagsliv
med multisygdom er siledes komplekst med bade sygdomsbelastning og oplevelser af
andret social identitet, sociale relationer og manglende meningsstruktur. Hvorvidt dette
har betydning for borgeres mode med sundhedsprofessionelle 1 hjemmeplejen, er uafkla-
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ret. I et review konstateres det, at forskning specifikt omhandlende borgere i hjemmeple-
jen og deres oplevelser af de tilbud, de modtager fra sundhedsvasnet og tilbuddenes ret-
tethed i forhold til multisygdom, er underbelyst (Walker 2015).

Borgeres komplekse hverdagsliv med multisygdom betyder, at behovet for hjemmehjzlp
er nerverende. Et europzisk studie viser, at op mod 95 pct. af borgere over 65 ar i hjem-
meplejen har multisygdom (Violan, Foguet-Boreu, Flores-Mateo, Salisbury, Blom, Frei-
tag & Valderas, 2014). I Danmark er hjemmehjxlp en del af hjemmeplejen. I den danske
velferdsmodel tilbydes borgere med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller sarlige
sociale problemer gratis hjemmehjalp, hvis de ikke selv er i stand til at varetage egne
pleje- og omsorgsbehov eller praktiske opgaver i hjemmet. De okonomiske omkostnin-
ger herved er medvirkende til, at der i de seneste ti 4r sundhedspolitisk er gennemfort
hverdagsrehabilitering, hvorved fokus er flyttet fra traditionel pleje og omsorg til rehabi-
litering. Paradigmeskiftet 1 landets kommuner til en rehabiliteringspolicy pd hjemme-
hjzlpsomridet (Kjellberg, Ibsen & Kjellberg, 2013) har ligeledes betydet en ndring 1 de
sundhedsprofessionelles roller i hjemmeplejen, hvor de nu i hojere grad agerer tranere
frem for at vare omsorgsgivere (Meldgaard Hansen & Kamp, 2018).

I 2015 indforte Danmark § 83a om rehabiliteringsforlob og hjemmepleje i serviceloven
(Social- og Indenrigsministeriet, 2014), med fuld implementering senest i 2017. Landets
98 kommuner skal herefter tilbyde et tidsafgrenset rehabiliteringsforlob til borgere med
nedsat funktionsevne eller sarlige sociale problemer, hvis forlobet vurderes at kunne for-
bedre borgernes funktionsevne og derved nedsztte behovet for hjemmehjzlp. Borgere,
der modtager hjelp midlertidigt, gennem flere ar eller ansoger om hjemmehjalp, skal
sdledes gennemga et tidsafgreenset rehabiliteringsforlob pd anbefalet 8-12 uger (Sund-
heds- og xldreministeriet, 2015), for behovet for hjemmehjxlp vurderes. Med indforelse
af § 83a er rehabilitering bade et tilbud, borgerne har krav pd, og en policybestemt praksis,
hvor borgerne forventes at gennemfore rehabiliteringsforlob i form af hjzlp til selvhjalp
motiveret af de sundhedsprofessionelle. I § 83a betones, at rehabiliteringsforleb skal tage
udgangspunkt i borgerens individuelle ressourcer og behov for justerbare mal, der fast-
sattes i samarbejde med borgeren, hvorved borgeren i hojere grad end tidligere inddrages
1 malsetningerne for forlebet. Omvendt er § 83a rettet mod at reducere borgeres behov
for hjemmehjalp, hvorved borgere antages som brugere, og et brugerperspektiv med
inddragelse af brugere af sundhedsydelser frem for et borgerperspektiv med borgerens
inddragelse af rehabiliteringsforleb 1 et kompliceret hverdagsliv med multisygdom. Flere
undersogelser af § 83a har et brugerinddragelsesperspektiv, nar der evalueres ift. malsat-
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ning, udbytte og inddragelse i rehabiliteringsforlobene (Lauritzen, Bjerre, Graff, Rost-
gaard, Casier & Fridberg, 2017; Ramboll, 2017; Rostgaard & Graff, 2016). Borgerinddra-
gelsesperspektivet med udgangspunkt i borgerens hverdagsliv er derimod underbelyst.

Efter indforelse af § 83a skal borgere, der anseger om eller modtager hjemmehjalp, gen-
nemgd et tidsafgreenset rehabiliteringsforlob, oftest i eget hjem, i interaktion med sund-
hedsprofessionelle. Tid, rum og interaktion er séledes, ligesom differentieret borger- og
brugerinddragelse, vasentlige begreber til forstielse af, hvordan borgere med multisyg-
dom handterer rehabiliteringsforlob i et komplekst hverdagsliv. Det, der undersoges i
denne artikel, er variationerne af, hvordan borgere med multisygdom hédndterer planlaeg-
ning og udferelse af rehabiliteringsforlob, og hvorvidt det er muligt for borgerne at ind-
drage forlebene meningsfuldt i deres hverdagsliv med multisygdom.

Hverdagslivet under indflydelse af rehabiliteringsforlab
Rehabiliteringsforlob kan, inspireret af Berger og Luckmann (Berger & Luckmann, 2004),
betragtes som en social konstruktion. Rehabiliteringsforlob er en del af den sociale ver-
den, der internaliseres i det sociale menneske, her borgeren med multisygdom. § 83a-
rehabiliteringsforlob kan siledes forstis som en institutionel social konstruktion til los-
ning af velferdsstatens udfordringer med stadig flere borgere med multisygdom og behov
for hjemmehjalp. I denne optik er rehabilitering ikke et mal 1 sig selv, men et middel til
reduktion af brugernes behov for hjemmehjlp. Derved rammeszattes brugerinddragel-
sesbetingelserne for rehabiliteringsfotlob. For at forstd, hvorledes borgere under disse
brugerinddragelsesbetingelser handterer rehabiliteringsforleb i et hverdagsliv med mul-
tisygdom, er selve hverdagslivet af central betydning.

Jacobsen og Kristiansen beskriver hverdagslivet som:

den viden og de meningsstrukturer, som mennesker producerer, genskaber og
trekker pd gennem alle deres daglige, ofte rutinepragede falles udvekslinger og
aktiviteter, der finder sted ilobet af den periode, der straekker sig fra tidlig morgen
til sen aften, fra sengetid til sengetid (Jacobsen & Kristiansen, 2014, 13)

I et teoretisk hverdagslivssociologisk perspektiv udtrykker Schutz rutinerne i hverdagsli-
vet som commonsense-selviolgeligheder, hvor ogsd pragmatiske interesser er styrende
(Schutz & Wagner, 1970; Schutz, 1971a). For borgere med et komplekst hverdagsliv med
multisygdom vil de rutiner og pragmatiske interesser, der er knyttet hertil, synes selvfol-
gelige. Hverdagslivets verden er ifelge Schutz en intersubjektiv verden «because we live
in it as men among other men, bound to them through common influence and work,
understanding others and being understood by them» (Schutz, 1971b, 10), hvor menings-
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fulde handlinger i hverdagslivets verden udspiller sig i tid, rum og interaktion. Med inspi-
ration fra Bergson beskriver Schutz tidsbegrebet som ydre objektiv tid, indre oplevet tid
og levende nutid, hvor sidstnevnte er en krydsning af indre og ydre tid (Schutz, 1971a).
Rehabiliteringsforlob er kvantitativt tidsafgrensede, idet de udspiller sig i en ydre tids
forstdelse, mens borgernes hverdagsliv med multisygdom snarere indebzrer en indre kva-
litativ tidsforstdelse, der er springende og betinget af de forskellige bevidsthedsstromme,
hverdagslivet med multisygdom forer med sig. I interaktion mellem borgerne og de sund-
hedsprofessionelle udspilles de forskellige tider, herunder ogsd den levende nutid. Schutz
eksemplificerer med musikalsk samspil, hvorledes der i den levende nutid skabes en stil-
len ind-relation, hvor «jeget» og «duet» bliver til en «vir-samhorighed (Schutz, 1951).
Rummet for rehabiliteringsforlob er borgernes hjem, der med Gouldners (Gouldner,
1975) forstaelse af hverdagslivet er det hjemlige, den private stxre, den upolitiske og ik-
keinstitutionaliserede domaene i livet. Modsat har rehabiliteringsbegrebet rod 1 en sund-
hedsprofessionel institutionel forstdelse, hvor Schutz’ begreb om fremmedhed (Schutz,
1971c¢) kan beskrive, hvorledes borgere i rehabilitering befinder sig 1 et grenseomrade
mellem det vante hjemlige og det fremmede. Det, der siledes er pa spil, er krydsfeltet
mellem borgernes hverdagsliv med multisygdom og rehabiliteringsforleb, der konstrue-
rer og konstitueres i tid og rum i interaktion med de sundhedsprotessionelle, hvor diffe-
rentieringen mellem brugerinddragelse i og borgerens inddragelse af rehabiliteringsforlob
giver anledning til variationer af borgernes handtering af rehabiliteringsforlob.

Metode og empiri

Artiklen bygger pa et etnografisk feltstudie udfert i perioden november 2016 til januar
2018 i en Kobenhavnsk vestegnskommune, hvor andelen af borgere med multisygdom
er hoj (Statens Serum Institut & National Sundhedsdokumentation og -IT 2015). Jeg har
fulgt tre agtepar og fire aleneboende borgere med multisygdom, hvor de aleneboende
borgere, den ene af et xgtepar eller begge @gtefxller er visiteret til rehabiliteringsforlab.
De deltagende borgere er udvalgt ud fra kriteriet multisygdom og er inkluderet i samme
kronologi, som de er visiteret til rehabiliteringsforlob. Borgerne er i alderen 51-86 ar. De
er alle alders- eller fortidspensionister med mellemlang, kort eller ingen uddannelse. Bot-
gernes rehabiliteringsforlob spender mellem 1 dag og 14 maneder. Forlebene har fokus
pé rehabilitering af borgernes funktionsevne knyttet til den hjemmehjxlpsydelse, bot-
gerne modtager midlertidigt, gennem flere dr eller ansoger om. Rehabiliteringsforlobene
foregir 1 borgernes hjem, med deltagelse af en eller flere sundhedsprofessionelle: ergote-
rapeuter, fysioterapeuter, hjemmehjzlpere, social- og sundhedsassistenter og social- og
sundhedshjalpere. Under rehabiliteringsforlobene har jeg obsetrveret interaktion mellem
borgerne og de sundhedsprofessionelle mellem 1 og 14 gange hos de enkelte borgere, i
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alt 55 feltobservationer. For at fd indblik i borgernes hverdagsliv har jeg endvidere udfort
deltagende feltobservationer for og efter borgernes interaktion med de sundhedsprofes-
sionelle, i alt 25 deltagende feltobservationer. Her har jeg deltaget, nir borgerne fx har
spist morgenmad, ordnet haveaffald, set tv eller haft besog af familie. Ved hver feltob-
servation har jeg udfort feltnoter under og umiddelbart efter feltobservationerne (Emet-
son, Fretz og Shaw 2011), samlet set i alt 318 sider renskrevne feltnoter 1.

Analysemetode

Udgangspunktet for analyserne er en abduktiv tilgang. I trad med Alvessons forstielse af
abduktion som varende tet pa hermeneutikken alterneres mellem teoti og empiri, som
genfortolkes i lyset af hinanden (Alvesson og Skéldberg 2009). Feltnoterne gennemlzses
flere gange med henblik pd familiarisering og helhedsindtryk. Herefter udforskes de spor-
gende (Emerson mfl. 2011) og analyseres i fora med kolleger. Begyndende temaer for-
muleres. Feltnoterne genlases med de analysebxrende begreber: brugerinddragelse 1 og
borgerens inddragelse af rehabiliteringsforlob samt tid, rum og interaktion. Teoretiske
perspektiver anlagges som teoretisk informerede empiriske analyser. Herefter alterneres
mellem de forste begyndende temaer og de teoretisk informerede empiriske analyser.
Hovedtemaerne, tre interaktionsgrundformer i rehabiliteringsforlob, afgraenses og defi-
neres.

Analyserne

Fundene fra analysen giver tre grundformer af interaktion i rehabiliteringsforlob: «at me-
des i det fremmede, «en stillen ind-relation» og «pd egne ben». Grundformerne udtrykker
en mulig bevagelse fra brugerinddragelse til borgerens inddragelse af rehabiliteringsfor-
lgb, herunder fremkommer variationer af borgernes handtering af rehabiliteringsforlob.

At modes i det fremmede

Agteparret Kirsten og Henrik modtager midlertidig hjemmehjalp efter udskrivelse fra
hospitalet. Kirsten har haft en apopleksi, og Henrik har fiet amputeret det ene underben
og har balanceproblemer efter en tidligere apopleksi. Kirstens hverdagsliv med multisyg-
dom har betydet en @ndret social identitet. Hun udger ikke laengere det matriarkalske
holdepunkt i familien, nir der skal arrangeres familiefester eller passes borneborn, og
oplever det udmattende og logistisk udfordrende at fa hverdagen til at heenge sammen
med indkeb, tejvask og en multisyg agtefelle. Kirsten er serlig bekymret for Henrik, som
efter benamputationen og et genoptreningsforlob nu blunder det meste af dagen i en
kerestol, hvilket stdr 1 modsztning til det aktive foreningsliv inden for sportens verden,
der tidligere pragede begge deres hverdagsliv. Kirstens bekymring for Henrik giver sig
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udslag i hverdagsskanderier, der ofte omhandler Henriks brug af kerestolen. Agteparret
far begge tilbudt rehabiliteringsforlob.

Da Henriks rehabiliteringsforlob aftales, har rehabiliteringsterapeuten fokus p4, at Henrik
genoptager at ga i bad uden hjalp. Henrik ensker at bibeholde hjemmehjzlpen: «Det er
meget betryggende, at hun er der, nér jeg bader. Balancen er ikke helt kommet tilbage
efter blodproppen ... jeg har kun ét ben at std pé i badet». Henriks onske for rehabilite-
ringsforlobet er at genoptage bowlingspillet i den klub, hvor han har varet aktiv gennem
mange ar og varet formand. De aftaler, at Henrik skal trane styrke i benene og ove ba-
lancen og herefter se tiden an ift. selvhjulpenhed i badet. Skont rehabiliteringsforlobet
foregar i Henriks hjem, ses det hos flere af borgerne, at det hjemlige rum domineres af et
institutionelt treeningsrum under fuldsteendig kontrol af rehabiliteringsterapeuten, der in-
viterer til brugerinddragelse med en effektiviseringslogik.

Henrik har gjort klar til at spise frokost, da rehabiliteringsterapeuten Lena
kommer. Henrik afbryder frokosten, og efter en kort samtale siger Lena: «Nih, sa
er der traeningen. Jeg vil gerne se dig lave ovelserne pa en stol, hvor du rejser digy.
Henrik foresldr en af spisebordsstolene. Han keorer i korestolen derhen. Lena si-
ger: «Du kan g fra kerestolen hen til stolen med rollatoren». Henrik griner: «Det
er kun to skridt». Lena siger: «Ja, sd far du to skridt ekstra». Henrik rejser sig og
gar hen til stolen, han udforer ovelserne. Herefter gir de ind i stuen, hvor der er
et trappetrin, Henrik skal forcere. Henrik gir nu med to stokke, han mister balan-
cen, da han skal ned af trinet, Lena fir afvaerget, at han falder. Hun sporger: «Er
du klar pd at tage trinet en gang mere?». Henrik svarer «For helvede, sd skulle jeg
have lavet det ordentligt fotl». Henrik gar op og ned ad trinet. Lena kommenterer,
at han gor det i en forkert rakkefolge af stokke, hojre og venstre ben. Lena siger:
«Jeg kan huske det pa en remse. Det darlige ben ned i helvede og det raske ben
op 1 himlen». Henrik ser pa Lena, de stir lidt. Henrik prover trinet en gang mere,
men bytter igen rundt pa raekkefolgen. Henrik griner og siger: «S4, jeg skal have
en pause nu. Jeg kan huske, da jeg selv underviste, sa var det hojst i tre kvarter.
Lena smiler og siger: «Lige op ad trinet en gang mere». Henrik tager trinet et par
gange mere, nu i den rigtige rekkefolge. Lena siger: «Sé tror jeg, at du skal hen og
sidde ned». Henrik swtter sig udmattet pa spisebordsstolen. Da Lena er gaet, gen-
optager Henrik frokosten.

Det problematiske trin i det hjemlige rum bliver underlagt et institutionelt traningsrum
og indgar her som en rehabiliteringsrekvisit. Hentrik opfordres til effektivt at trene, ogsd
de to skridt fra kerestolen til spisebordsstolen. Det institutionelle traeningsrum og en ydre
tidseffektivitet opleves fremmed for Henrik. Han underlagger sig og udferer trenings-
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ovelserne, ligesom han ikke spilder terapeutens tid med at spise frokost. Traningsrum-
mets remse «Det datlige ben ned i helvede og det raske ben op i himlen» synes fremmed
for Henrik. Han forstar ikke remsens funktion og har vanskeligt ved at inddrage den
meningsfuldt. Henriks onske, et hverdagsliv med bowling, bliver transformeret til delma-
let at styrke benmuskler og balance. Delmalet dominerer treningen, der retter sig mod,
at Henrik bliver selvhjulpen i badet, frem for at han genoptager bowlingen.

Ligeledes opleves de instrumentelle funktionsaftklarende tests og vurderingsskemaer, re-
habiliteringsterapeuterne prasenterer for borgerne ved begyndelsen og afslutningen af
rehabiliteringsforlobet, som fremmede for borgerne. Kirsten skal udfylde et funktions-
vurderingsskema. Skemaet indeholder predefinerede dagligdagsopgaver, fx indkeb og
tojvask. Kirsten ser pa skemaet og siger opgivende: «Jeg kan jo det hele, men jeg kan ikke
nd det. Det er sveert med 180 m2. Nu kan du se, vasketojet haenger der til torre». Skemaet
vitker fremmed for Kirsten, det indfanger ikke meningsfuldt kompleksiteten i hendes
hverdagsliv med multisygdom. P4 opfordring fra rehabiliteringsterapeuten udfylder Kir-
sten skemaet og underlegger sig det institutionelle rum og brugerinddragelsesrollen. Ek-
semplet tydeliggor endvidere, hvordan Kirstens og rehabiliteringsterapeutens tidspet-
spektiv er forskelligt. Rehabiliteringsterapeutens blik er rettet mod fremtiden og afslut-
ning af rehabiliteringsforlobet, mens Kirstens tidshorisont er kort, rettet mod
udfordringer i nuet.

Hvor zgteparret 1 hver sit rehabiliteringsforleb individuelt hindterer fremmedheden i
fotlobene ved at underlegge sig, er Pouls hindtering mere definitiv. Poul lever et hver-
dagsliv, han betegner som: «Jeg har altid varet min egen», og han har flere forliste xgte-
skaber bag sig. Han har i de senere ar skandtes med sine born og har ikke lengere kontakt
til dem. Poul seger om hjemmehjalp til rengoring og indvilger i et rehabiliteringsforlob
med fokus pa treening af dette. I forlobet foreslar rehabiliteringsterapeuten, at Poul udar-
bejder et skema, hvor rengoringen deles op pi faste dage. En ydre tidsstruktur er frem-
med for Poul i et hverdagsliv praeget af multisygdoms uforudsigeliched med gigtsmerter
og alkoholisme «Folk skal ikke blande sig i, hvordan jeg skal gore». Ligeledes udtrykker
Poul bekymring for, at det hjemlige rum vil blive institutionaliseret: «Jeg kan jo godt selv
... hvis der kom sddan en ekspert og ser efter, si er det maske ikke helt godt nok, men
for mig er det acceptabelt, som det em. Poul trakker sig og annullerer ansegningen om
rengoringshjxlp, hvorved rehabiliteringsforlobet afsluttes. For Poul er det at skulle mo-
des i det fremmede, i rehabiliteringsforlobets ydre tidsstruktur og institutionelle rum, for
fjernt fra hans hverdagsliv, til at han meningsfuldt kan inddrage forlgbet i sit komplice-
rede hverdagsliv med multisygdom.
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En stillen ind-relation

Susanns hverdagsliv med multisygdom er preget af atbrudte vaner og rytmer. Hun er
ophort med at lave mad, er vigen om natten og kan ikke lengere overkomme den vanlige
sociale kontakt med naboerne. Susann har svart ved at skabe meningsstruktur i hverda-
gen, hvor det eneste faste holdepunkt er kontakten til datteren og barnebarnet. Susann
overvejer at flytte tettere pa datteren, men kan ikke overskue beslutningen, ligesom hun
i hverdagen har svart ved at overskue oprydning. Susann er smerteforpint, gar atbrudt til
og fra forskellige goremal, taler hektisk og springende om flere emner pi samme tid,
mens hun kommenterer sin egen ageren: «Nej, nu taler jeg for meget. Der er for mange
detaljer. Ikke alle de detaljer, Susann, du mister overblikkets. Susann har i flere r haft
hjemmehjelp til rengoring og har nu segt om hjzlp til oprydning. Da rehabiliteringsfor-
lobet med fokus pd oprydning bliver aftalt, fortzller hun, at tojbunkerne stresser og pi-
virker hendes sukkersyge og rygsmerter negativt. Susann siger: «Det er sidan en omvendt
domino, der skal ske». Ved indgangen til rehabiliteringsforlobet swtter rehabiliteringste-
rapeuten en tidsramme pd 8-12 uger. Susann mener, det er for kort, de aftaler at se tiden
an. Susanns komplekse hverdagsliv med multisygdom er praget af manglende struktur af
hverdagens opgaver, hvilket viser sig hos flere af borgerne.

Rehabiliteringsterapeuten Maria har varet hos Susann 1 kort tid. Susann fortaller
om smerterne, som ikke anerkendes af legerne, at hun maske vil flytte nermere
datteren, at smerterne pavirker hendes blodsukker, og at hun ikke har tillid til, at
en ny lege vil vurdere hendes smerter som reelle. «N4, Maria, det er jo ikke det,
vi skal tale om. Vi skal have lagt tojet pa plads i sovevarelsets. Maria svarer: «Det
er en fin idé». De gir sammen op pa 1. sal til soveverelset. Susann humper smer-
teklagende op ad trappen. Pi sengen og skrivebordet ligger bunker af rent toj. De
ser sig omkring i rummet. Susann peger pa en nasten tom reol, hun siger til Maria:
«Hvis du sd vil hjelpe mig med at fi lagt det sammen, ind pd plads i reolen?».
Maria nikker, hun tager et dynebetrak og folder det tre gange. Susann udbryder:
«Nej, det skal ikke foldes sidan ... du har for travlt, Maria». Susann hiver betrackket
ud af henderne pa Maria. Susann folder betraekket to gange, hun stir med det i
hznderne og ser pa reolen. Maria siger: «Prov at legge det ind der». Susann legger
betrakket pa den anviste hylde i reolen, det kan ikke vare der. Maria sporger: «Mi
jeg prove at foresld noget?». Susann nikker og rakker betrekket til Maria. Maria
folder betrakket tre gange, hun legger det ind pa hylden. Betraekket kan pracis
vare der. Susann smiler og siger: «Nej, hvor er det godt, Maria, det ser rigtig fint
ud». Maria smiler ogsa. Herefter tager Susann et stykke toj fra en af bunkerne, hun
kommenterer positivt dets farve, blodhed og andre kvaliteter, hun rakker tojet til
Maria, der legger det ind i reolen. Dette gentager sig mange gange, hvorunder
Susann bevager kroppen mindre smertebesveret. I en falles rytme finder Susann
et stykke toj, reekker det til Maria, der leegger det sammen ind 1 reolen. Efter lidt
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tid siger Maria: «Du virker til at have det bedre». Susann svarer: «Ja, det har jeg
ogsi. Jeg har opdaget, at smerten ... jeg ma bare give slip».

Susann italesatter rehabiliteringsaktiviteten, hvorved hun opnar kontrol af selve overgan-
gen fra hverdagslivsrummet med multisygdom til rummet med rehabiliteringsforlob. Men
Susanns videreforelse af kontrol i rehabiliteringsrummet, hvor dynebetrakket foldes, gi-
ver anledning til udfordringer i interaktionen mellem Susann og Maria. Susann handterer
rehabiliteringsforlobet ved kontrolleret at inddrage hverdagslivsrummet. Hun kommen-
terer tojets detaljer og anerkender det derved som en del af hendes hverdagslivsrutine og
ikke blot som rehabiliteringsrekvisitter. Susann inddrager herved rehabiliteringsforlobets
aktivitet, at legge toj péd plads, sdledes at der ikke lengere er et egentligt skifte af rum,
men snarere, at de to rum forenes i en for Susann meningsfuld handling. I interaktionen
opstir ligeledes et skifte i tid. Susanns indre tid er i begyndelsen karakteriseret ved at vare
springende, hvor hun forbinder tidligere erfaringer med laegers manglende anerkendelse
af hendes smerter til negative forventninger til de nweste leger. Herefter dominerer en
ydre tidsstruktur med Marias tidseffektive foldning af dynebetrekket. Der afsluttes med
et sidste skifte i tid til levende nutid. Susanns asynkrone indre tid forenes med den ydre
tids kronologi i handlingen, at leegge toj pa plads, hvor de finder en falles rytme i en skabt
feelles selvfolgelighed. Interaktionen mellem Susann og Matia er en stillen ind-relation i
den levende nutid, hvor Marias «ma jeg prove at foresla noget?» demonstrerer en ydmyg
tilgang med respekt for det hjemlige rum, hvor brugerinddragelse og borgerens inddra-
gelse af rehabiliteringsforlob flyder sammen. I en fxlles rytme legges tojet pa plads i
reolen. Der skabes en vi-samhorighed i en stillen ind-relation, hvor bade det forenede
rum og den levende nutid betinger, at Susann inddrager rehabiliteringsforlobet menings-
fuldt i et kompliceret hverdagsliv med multisygdom.

Ved flere af borgernes rehabiliteringsforlob opstir lignende sekvenser, hvor hverdagsli-
vets goremdl og rehabiliteringsforlob glider rumligt sammen i en levende nutid, og det
skabes en vi-samheorighed i en stillen ind-relation i interaktionen mellem borgeren og den
sundhedsprofessionelle. Inges hverdagsliv er praget af angst for at tende komfuret. Hen-
des daglige rytme med at tilberede varm aftensmad har varet atbrudt et par ar efter flere
indleggelser med multisygdom, og hun har nu glemt rutinerne: «Jeg ved ikke engang,
hvordan man koger et agy. Da rehabiliteringsforlobet aftales, betoner Inge et onske om
at genoptage tilberedning af aftensmad. Inge handterer rehabiliteringsaktiviteterne ved at
kopiere rehabiliteringsterapeuten, nir hun fx rerer i en gryde pa det tendte komfur. Se-
nere i forlobet udvikler de sammen en vane, hvor de i fxlles rytme pa skift rorer i gryden
under madlavningen. I disse stillen ind-relationer udspiller deres fzlles handling sig i et
rum, hvor hverdagsliv og rehabiliteringsforlob er forenet i den levende nutid. Inge hand-
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terer rehabiliteringsforlobet ved at kopiere rehabiliteringsterapeuten og inddrager rehabi-
literingsforlobet i sit hverdagsliv pa en for Inge meningsfuld méde i et kompliceret hver-
dagsliv med multisygdom.

Pi egne ben

Hverdagslivet hos Emmy og Frank er endret efter Franks hjerteoperation. Frank sover
om natten siddende i en lenestol foran det tendte fjernsyn. Franks @ndrede sovevane
bekymrer Emmy, hvortil Frank svarer: «Det kommer nok en dag, lige pludseligy. Agte-
parret fir midlertidig hjemmehjzlp til rengoring. Frank tilbydes et rehabiliteringsforlob
med fokus pa at genovertage rengoringen. Frank foreslar, at hjemmehjxlpen forlaenges
2-3 maneder, og at han herefter overtager rengoringen, hvortil rehabiliteringsterapeuten
svarer: «Jeg tror godt, du kunne traenes, si du hurtigere kan overtage det. Frank indvilger
1 et rehabiliteringsforlob, mod at hjemmehjzlpen ikke aflyses forelobig. Som ved flere af
borgerne instrueres Frank i forlebet at opdele rehabiliteringsaktiviteten over tid.

Frank og jeg star i kokkenet. Frank har varet i rehabiliteringsforleb i ca. 8 uger,
han forteller om rengeringen, som han nu stort set har overtaget: «Altsa ... hun
(hjemmehjalperen) vil gerne, at jeg deler det op, sd jeg den ene dag tager det ene
og den anden dag det andet. Men jeg er en stedig rad, jeg tager det hele pa en dag,.
Jeg kan jo heller ikke planlegge noget, for stottestromperne er pax.

Instruktionen om opdeling af rehabiliteringsaktiviteten rummer en ydre tidsforstielse,
hvori aktiviteten effektivt kan opdeles i mindre enheder. Modsat oplever Frank tiden som
indre tid knyttet til de bekymringer, hverdagslivet med multisygdom forer med sig. Dette
viser sig ved hans bekymringer for en tidsopdeling af rengeringen, der opleves som
uoverskuelig og blokerer for andre goremal relateret til hans hverdagsliv med multisyg-
dom. Frank hindterer rehabiliteringsforlobet ved at trodse og udfordre den givne reha-
biliteringsinstruktion. Han indretter rengeringen efter sin oplevelse af tid og det hjemlige
rum, si det bliver meningsfuldt for ham 1 et hverdagsliv med multisygdom.

Hvor Frank som udgangspunkt efterkommer rehabiliteringsinstruksen, dog pa sin egen
mide, erstatter Kirsten de instruerede treningsevelser med andre ovelser. Kirsten har i
rehabiliteringsforlobet efterspurgt ovelser til at styrke det hojre ben. Hun bliver instrueret
1 nogle treningsovelser, der skal udferes dagligt. Kirsten opgiver ovelserne, som hun ikke
finder tid til 1 hverdagen. I stedet tager hun med et rejseselskab for xldre pa et kurophold
i udlandet, hvor hun deltager i bl.a. dansesessioner. Pa trods af at Kirsten adskiller sig fra
de ovrige deltagere, oplever hun treningsopholdet som meningsfuldt: «De andre fejlede
jo ikke noget ... Sa en dag skulle vi danse. Der kunne jeg godt marke, at mit hojre ben
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ikke ville med ... Jeg fungerer langsomt med hojre ben, men sa matte jeg bare flytte ven-
stre hen og lave et ekstra chassétrin ... Det var rigtig godt». Netop det at dansen ikke
foregar 1 et institutionelt rum med fokus udelukkende pa rehabiliteringstrening, men pa
et kurophold i udlandet i et nyt socialt fallesskab med raske @ldre betyder, at Kirsten
finder det meningsfuldt at erstatte de instruerede treeningsovelser i rehabiliteringsforlobet
med kuropholdet.

Hos andre borgere skabes, parallelt med rehabiliteringsforlob, en egeninitieret rehabilite-
ring. Hos ®gteparret Lily og John planlegges, som ved de ovrige ®gtepar, individuelle
rehabiliteringsforleb. I Lilys forleb er rehabiliteringsmalet, at hun genoptager at ga 1 bad
uden hjalp fra hjemmehjalpen. Lily er uenig i milet, der forhandles gennem flere moder
med rehabiliteringsterapeuten. Parallelt hermed genoptager Lily egenhandigt sin rutine i
det hjemlige hverdagslivsrum med udendersgiture. Lily treener gature med rollator rundt
i kvarteret, hvor hun og John bor. Senere tager hun bussen for at komme lengere vk i
lzengere tid, som hun tidligere plejede at gore: «Jeg kan ikke holde ud at vere her 24 timer
... Jeg har brug for selv at komme ud en gang imellem og se noget andet ... sa tager jeg
ned i centret». Lilys egeninitierede rehabilitering er orienteret mod hverdagslivsrutiner og
vaner i det hjemlige rum. Denne rehabilitering er meningsfuld 1 Lilys hverdagsliv ud fra
et onske om social rehabilitering, der ikke opfanges eller indgir i hendes rehabiliterings-

forloeb.

Diskussion og konklusion

Betingelsesrammen for § 83a-rehabiliteringsforleb er et klart formuleret policyonske om
reduktion af borgeres behov for hjemmehjzlp. Rammen for rehabiliteringsforlobene er
saledes dels, at borgerne skal rehabiliteres inden for de omrader, hvor de midlertidigt, i
leengere tid, modtager eller anseger om at modtage hjemmehjalp, dels, at borgerne, mo-
tiveret af de sundhedsprofessionelle, skal lose hjelpebehovene. Som papeget af Pii har
borgeren herved en dobbeltrolle ved bide at vare drsag til og losning pa hjelpeproblemet
(Pii, 2010). Borgeren forventes siledes at indga i rehabiliteringsforleb som bruger af
sundhedsydelser, hvorved borgeren reduceres til bruger med individuelt ansvar for egen
sundhedsfremme. I de ovrige nordiske lande ses pd @ldreomradet en lignende udvikling.
I Norge er udviklingen i den politiske retorik en gradvis forskydning af balancen i vel-
ferdsstaten fra en forvisning om tryg offentlig aldreomsorg til eget opmarksomhed pa
den enkelte xldres ansvar og forpligtelser i forhold til egen alderdom og sundhed (Chri-
stensen & Fluge, 2016). Dette er dog ikke gennemfort pa rehabiliteringsomradet i samme
omfang som i den danske servicelovs § 83a, der eksplicit knytter rehabilitering til reduk-
tion af hjemmehjzlpsydelser. Inden for betingelsesrammen viser analysen tre grundfor-
mer for interaktion i rehabiliteringsforlob: «at medes 1 det fremmede», «en stillen ind-
relation» og «pé egne beny.
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At modes i det fremmede er kendetegnet ved, at den ydre tid og det institutionelle rum
er dominerende i interaktionen mellem borgerne og de sundhedsprofessionelle. Hjem-
met, der transformeres til fremmedhed 1 bruger-sundhedsprofessionel-interaktion, ses
ogsd 1 Mahlers studie af hjemmets betydning for «ldre i forbindelse med sundhedsfrem-
mede interaktion (Mahler, Sarvimaki, Clancy, Stenbock-Hult, Simonsen, Liveng & Hor-
der, 2014). Mit studie bidrager hertil, idet det viser, at borgere med multisygdom handte-
rer fremmedheden ved at underlegge eller traekke sig fra rehabiliteringsforleb. Dette viser
endvidere, hvor magtfuldt medet er. Fundet ligger i forlengelse af Jarvinen og Morten-
sens teoretiske udredning af det magtfulde mode mellem borgeren og reprasentanter for
velferdsstatens hjelpesystemer (Jarvinen & Mortensen, 2002) og Mik-Meyer, Holen og
Thuesens empiriske fund (Holen, 2011; Mik-Meyer, 2002; Thuesen, 2013). Hvor disse
har undersogt modet i institutionelle rammer; jobaktiveringscentre, hospitaler og genop-
treeningscentre, bidrager mit studie med samme type af fund i en hjemlig, ikkeinstitutionel
kontekst. Et andet fund er, at de institutionelle skemaer og treningsremser ikke menings-
fyldt inddrages af borgerne i deres hverdagsliv med multisygdom. De sundhedsprofessi-
onelles velmenende initiering til at bidrage til borgernes empowerment stiller reelt bor-
gerne 1 en situationskontekstuel disempowermentposition, hvorfra borgerne trakker sig
eller underlegger sig. I forhold til indramningen af § 83a, med rehabilitering taet knyttet
til reduktion af hjemmehjzlpsydelser, fremstdr det implicitte win-win-forhold mellem
bruger og velfeerdsstat 1 indevaerende grundform som et dobbelt loose-forhold for bor-
geren, der stdr til at miste bidde motivationen til rehabilitering og meningsfuld inddragelse
af rehabiliteringsforleb i et kompliceret hverdagsliv med multisygdom.

En stillen ind-relation forener det hjemlige hverdagslivsrum med det institutionelle re-
habiliteringsrum i en vi-samhorighed i den levende nutid. Borgernes handtering varierer
mellem at kontrollere og kopiere selve rehabiliteringsaktiviteten 1 interaktionen med de
sundhedsprofessionelle. De to handteringer udtrykker forskellige grader af selvstendig-
hed, der begge leder til meningsfuld inddragelse af rehabiliteringsforleb i borgernes hver-
dagsliv med multisygdom. Fundene viser, at det ikke er graden af selvsteendighed i selve
rehabiliteringsaktiviteten, men den levende nutid og det forenede rum i interaktionen,
der har betydning for, at borgerne inddrager rehabiliteringsforlob meningsfuldt i deres
hverdagsliv med multisygdom. I denne stillen ind-relation skabes et samspil mellem bor-
gerne og de sundhedsprofessionelle, hvor distinktionen mellem borger og bruger opha-
ves. I samspillet er rehabiliteringsforlob ikke bare en kooperation mellem borgeren og
den sundhedsprofessionelle, men mere at sidestille med ideen om ligestillede partnere i
en koproduktion (Hunter og Ritchie 2007).
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Pa egne ben er karakteriseret ved, at borgerne uden for interaktion med de sundheds-
professionelle handterer rehabiliteringsforlob ved at trodse og udfordre, erstatte eller ud-
vikle parallelle rehabiliteringsforleb. Fundet er serligt, da det ikke er knyttet direkte til
interaktionen. Fundet demonstrerer, at borgerne uden for det institutionelle rehabilite-
ringsrum udforer og inddrager rehabilitering pa en egen meningsfuld made i et hverdags-
liv med multisygdom. Et andet fund er, at borgerne alene tilbydes isolerede individuelle
rehabiliteringsforlob frem for at medtenke den sociale relation, fx @gteparrene imellem,
som en del af sociale rehabilitering. Samtidig papeger fundene, at den sociale rehabilite-
ring med genoptagelse af sociale hverdagslivsrutiner eller nye sociale relationer ikke er i
fokus ved en brugerinddragende tilgang. I § 83a er rehabiliteringsforlob defineret i for-
hold til borgernes nedsatte fysiske eller psykiske funktionsevne eller szrlige sociale pro-
blemer. Udfordringen i rehabiliteringsarbejdet er her at inkludere social rehabilitering ge-
nerelt og rehabilitering til hjemmehverdagslivet specifikt. Dette betyder, at det overlades
til borgeren selv at etablere den sociale rehabilitering, hvilket ogsda Rostgaard og Graff
finder (Rostgaard & Graff, 2016). Mit studie viser, at borgernes onske om at rehabilitere
den sociale identitet er si pitrangende, at nogle af borgerne selv initierer rehabilitering,
der samtidig er udtryk for en emanciperende bevagelse fra bruger til borger i en velfaerds-
stat, der ikke formar at opdage eller indfange de sociale rehabiliteringsbehov hos borgere
med multisygdom. 1 den forste grundform, at medes i det fremmede, er rehabilitering
initieret af de sundhedsprofessionelle med dominans af ydre tid og institutionelt rum, der
1 denne optik reducerer borgeren til at vere bruger af rehabiliteringsforleb. I den anden
grundform, en stillen ind-relation, er rehabilitering initieret i samspil mellem de sund-
hedsprofessionelle og borgerne, hvor borgerne pd en og samme gang er brugere i reha-
biliteringsforleb og borgere i1 hverdagsliv. I den sidste grundform, pa egne ben, er reha-
bilitering initieret af borgerne selv uden for det institutionelle brugerdefinerende rehabi-
literingsrum. De tre interaktionsgrundformer i rehabiliteringsfotlob, med vatiationer af
borgeres handtering af forlob, demonstrerer siledes en transformation fra bruger til bor-
ger, samt en mulig bevaegelse fra brugerinddragelse til borgerens inddragelse af rehabili-
teringsforleb pa en for borgeren meningsfuld made i et hverdagsliv med multisygdom.
Artiklens fund viser, at hvis rehabiliteringsarbejdet 1 praksis ikke tager et reelt udgangs-
punkt i borgeres hverdagsliv med multisygdom, vil rehabiliteringsforlab ikke inddrages
meningsfuldt af borgerne. Omvendt vil en storre tilpasning til borgeres hverdagsliv med
multisygdom styrke rehabiliteringsarbejdet, men da ma § 83a rehabiliteringspolicy hjxlp-
til-selvhjalp udvides 2.
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Kapitel 10 Sammenfatning og diskussion

Jeg vil i dette kapitel pd tvaers af afhandlingens empiriske og teoretiske analyser sammen-
fatte og diskutere dels nogle centrale begreber, som jeg har fiet udvidet forstielsen af
gennem mit arbejde med athandlingen, og dels nogle vaesentlige tematikker, som rejses
pé baggrund af fundene i athandlingen.

Jeg har i det etnografiske feltarbejde udforsket menneskers hverdagsliv med multisygdom
1 moedet med hjemmerehabilitering, hvor hverdagslivet bade former og formes af mul-
tisygdom, ligesom modet med rehabilitering former og formes af menneskers hverdags-
liv. Jeg har i athandlingens teoriramme trukket pa Schutz’ hverdagslivssociologi, nar jeg
har zoomet ind pa hverdagslivet som intersubjektive selvfolgelicheder i menneskers ud-
fordringer og handteringer i et hverdagsliv med multisygdom og i medet med hjemme-
rehabilitering. Jeg har ligeledes trukket pa hverdagslivssociologerne Bech-Jorgensen og
Gullestad med inspiration til konstruktion af teoretisk distinktion af forholdet mellem
hverdagsliv og dagligdagsliv. Endelig har jeg anvendt Berger og Luckmann til forstaelse
af forestillingen om rehabiliteringsforlob som socialt konstrueret fenomen i en sam-
fundsmaessig struktur, som mennesker, der ansoger om eller allerede modtager hjemme-
hjxlp, moeder, og som de former og formes af. Jeg har endvidere inddraget Turners limi-
nalitetsteori, der ikke umiddelbart 14 1 hverdagslivsteorierne, til en nuanceret forstielse af
hverdagsliv, hvor det at vare 1 en sxtlig situation i afventen pd medet med rehabilitering
ogsd rummer en anti-struktur og inferioritet.

I athandlingens hverdagslivsportraetter og de tre artikler adresseres forskellige dimensio-
ner af udforskningen heraf, der samlet set bidrager til hverdagslivsforskningsfeltet med
viden om menneskers hverdagsliv med multisygdom 1 medet med hjemmerehabilitering.
Afhandlingens videnskabsteoretiske afset fanomenologisk sociologi og konstruktivisme
har vaeret rammesattende for denne udforskning. Saledes har de empiriske og teoretiske
analyser i1 afhandlingen varet orienteret mod undersogelse af menneskers hverdagsliv
med multisygdom, hvor jeg har fokuseret pa menneskers oplevelser af udfordringer og
forventninger samt handteringer af modet med hjemmerehabilitering i relation til § 83a i
Serviceloven om rehabilitering som betingelsesramme hetfor.

I hverdagslivsportratterne har jeg saledes fokuseret pa de forskellige mader, hvorpd men-
neskers hverdagsliv med multisygdom udfolder sig i selvfolgeligheder, som fx pa den ene
side Hugo og Poul, der fastholder hverdagslivsrutiner i form af ture ud af hjemmet rettet
mod sociale rum, og pd den anden side xgteparrene Kirsten og Henrik samt Emmy og
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Frank, der etablerer nye vaner og rutiner, hvori de kompenserer hinanden ved sygdoms-
messige udfordringer i hverdagslivet. Jeg har endvidere fokuseret pa, at der i menneskers
hverdagsliv med multisygdom bade er udfordringer og hiandteringer heraf, der rummer
en sirbarhed men tillige en handlekraft. I den forste artikel har jeg fokuseret pa de for-
ventninger mennesker i et hverdagsliv med multisygdom udtrykker som hab, bekymrin-
ger og strategier, nir de konkret stir midt i situationen, hvor de afventer medet med
visitator og herved ogsid modet med rehabilitering pa et abstrakt niveau som udtryk for
en social konstrueret normalitet i liminaliteten. I den anden artikel har jeg fokuseret pa
det forste konkrete mode med rehabilitering, medet med visitator, og hvordan et hver-
dagsliv med multisygdom rummer sarbarhed og tillige handlekraft. Jeg har her belyst,
hvordan der potentielt kan skabes sarbarhed 1 menneskers mode med rehabilitering eller
understottelse af menneskers hverdagsliv med multisygdom. I den tredje artikel har fokus
varet pa menneskers handteringer af rehabilitering og variationer af, hvorledes det er eller
ikke er muligt at inddrage rehabiliteringsforlob subjektivt meningsfuldt i et hverdagsliv
med multisygdom. Det er 1 dette lys, jeg vil sammenfatte og diskutere de centrale begreber
i athandlingen og de vasentlige tematikker, der rejses pa baggrund af de samlede analyser
og fund i athandlingen.

Kapitlet er struktureret med udgangspunkt i athandlingens tre underliggende forsknings-
sporgsmal, hvor jeg vil sammenfatte og besvare hvert af disse og herunder diskutere cen-
trale begreber og vasentlige tematikker. Jeg vil siledes forst svare pa, hvilke forventninger
mennesker i et hverdagsliv med multisygdom har til medet med hjemmerehabilitering,
og hvordan forventningerne er medvirkende til at forme medet, i afsnittet ”Forventnin-
ger i afventen - ’biographical everyday flow’ og strategier”. Hernzst vil jeg besvare, hvor-
dan menneskers hverdagsliv med multisygdom udfolder sig, og hvordan dette indgar i
modet med hjemmerehabilitering i afsnittet ’Sarbarhed skabes potentielt i medet - hand-
lekraft ligesa”. Endelig vil jeg besvare det sidste forskningsspergsmal, der fokuserer p4,
hvordan mennesker oplever og handterer hjemmerehabilitering, og hvorvidt det er muligt
at inddrage hjemmerehabilitering meningsfuldt i et hverdagsliv med multisygdom i af-
snittet "Meningsfuld inddragelse af hjemmerehabilitering”.

Forventninger i afventen — ’biographical everyday
tlow’ og strategier

Nir borgere i et hverdagsliv med multisygdom afventer det konkrete mode med hjem-
merechabilitering, viser mine analyser, at deres forventninger til modet er centreret om
hdb og bekymringer i forhold til, hvorvidt de tilbydes hjemmehjalp, fortsxttelse af hjem-
mehjxlp eller hjemmerehabilitering. Dette fund bekrzftes af anden forskning og under-
sogelser pd hjemmerehabiliteringsomradet (Bodker, 2019; E. B. Hansen et al., 2013;
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Petersen, Graff, Rostgaard, Kjellberg, & Kjellberg, 2017). Fundet kan ud fra et sundheds-
politisk og -ekonomisk perspektiv, diskuteres som borgeres praferencer for to typer af
kommunale omkostningstunge ydelser hjemmehjzlp versus hjemmerehabilitering, hvor
borgeres eventuelle praferencer for hjemmehjzlp er skonomisk problematisk. Jeg har i
afhandlingen anlagt et hverdagslivsteoretisk perspektiv, hvor jeg tager skridtet videre i
udforskning af, hvad der ligger bag borgernes hab og bekymringer. I analyserne af det
omfattende etnografiske materiale, og sztligt den del af empirigenereringen, hvor jeg tog
del i borgernes dagligdag pa deres premis med indblik i deres hverdagsliv, viser mine
analyser, at borgeres hverdagsliv med multisygdom og de erfaringer, dette genererer, spil-
ler en vasentlig rolle for deres hverdagsliv i nuet. Jeg har ud fra det etnografiske feltar-
bejde og med inspiration fra Schutz’ hverdagslivsteori udviklet et empirisk informeret
teoretisk begreb ‘biographical everyday flow’, hvormed jeg indfanger, hvotledes borgeres bi-
ografiske erfaringer med multisygdom tidsligt indfojer sig i deres nutidige hverdagsliv og
her skaber meningsfuldhed. Genereringen af dette teoretiske begreb er centralt for af-
handlingens analyser og fund.

Mine analyser viser, at mennesker i et hverdagsliv med multisygdom har erfaringer med
biografiske brud, hvor sarligt akkumuleringen af sygdomme, sygdomskompleksitet og
sygdomsbyrden herved har forarsaget brud med det kendte hverdagsliv. Dette har for
nogle borgere betydet, at de har mistet deres arbejde, bolig og sociale netvark, mens
andre har oplevet forandrede sociale roller 1 de nzre relationer med axgtefzllen eller fa-
milien. Ogséd hverdagslivets rutiner, rytmer og vaner opleves forandrede. Analyserne af
borgernes hverdagsliv med multisygdom efter denne forste tid, hvor hverdagslivet grund-
lzeggende forandres, viser, at borgerne etablerer et nyt ’biographical everyday flow’, hvor
de erfaringer borgerne har gjort sig i forbindelse med det biografiske brud i den forste tid
med multisygdom, former deres nutidige hverdagsliv. I dette hverdagslivsteoretiske pet-
spektiv, er borgernes forventninger til meodet med hjemmerehabilitering og deres hib og
bekymringer forbundet hermed orienteret mod at verne om dette nye etablerede ’bio-
graphical everyday flow’. Her peger analyserne pa, at borgernes praferencer for hen-
holdsvis hjemmehjxlp eller hjemmerehabilitering er udtryk for en varnen om og under-
stottelse af dette *biographical everyday flow” og endvidere, at borgerne hiandterer dette
ved at anlegge former for strategier for modet med hjemmerehabilitering.

Det kan synes paradoksalt, at borgere i et hverdagsliv med multisygdom, der modtager
eller ansoger om hjemmehjzlp, anlegger strategier for medet med hjemmerehabilitering.
Mine analyser peger her pé to forhold. For det forste er borgernes “biographical everyday
flow’ af sd central betydning og meningsfuldt for borgerne, at deres vernen, som saxrlige
hverdagslivshandteringer, tager form af strategier. For det andet er borgernes mode med
rehabilitering ogsd et mode med den sociale ‘normalitet’, der ekspliciteres 1 den nationale
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lovbekendtgorelse om § 83a i Serviceloven og det deraf folgende kommunale tilbud om
rehabilitering som erstatning for hjemmehjxlp. Borgernes strategier er siledes strategier
betinget af en vaernen om et ’biographical everyday flow’ i medet med rehabilitering, da
der i modet er indlejret en social *normalitet’ om rehabilitering som erstatning for hjem-
mehjzlp.

I athandlingen er borgernes strategier udforsket ud fra et liminalitetsteoretisk perspektiv,
hvor deres forventninger i afventen pé det konkrete mode med rehabilitering og oriente-
ringen mod social normalitet’” er udtrykt analytisk som at vere i liminalitet in-between
socialt konstruerede kategorier. P4 den ene side er en social position som ’ikke normal’
med afthengighed af hjemmehjxlp og pi den anden side social 'normalitet’ som uaf-
haengig af hjemmehjzlp qua rehabiliteringsforlob med hjlp-til-selvhjzlp. Mine analyser
viser, at borgere handterer denne varen 1 liminalitet forskelligt, hvor de knytter an til tre
typer af hdndteringer og strategier: ’hesitant expectation’, ’proactive strategy’ og ’lost in
transition’, og at disse former modet med rehabilitering. Den forste type af hindtering er
orienteret mod en transition og tilbagevenden til social 'normalitet’. Her afventer og for-
venter borgerne at blive tilbudt et rehabiliteringsforlob samt at gennemfore dette i hib
om derved at styrke det etablerede ’biographical everyday flow’. Hiandteringen er ikke at
betragte som en egentlig strategi, hvor mine analyser peger pd, at den sammenfaldende
otientering mod social 'normalitet’ hos borgerne her og udtrykt i § 83a i Serviceloven
afstedkommer, at en egentlig strategi ikke er pakrevet.

Anderledes problematisk stiller det sig for borgere ved de to andre typer af handteringer
og strategier. Mine analyser viser, at borgere der ikke forventer at indga i et rehabilite-
ringsforleb, hvor et hverdagsliv med hjemmehjxlp eller ansogning om dette netop mu-
liggor og understotter det etablerede ’biographical everyday flow’, marginaliseres, og at
de er 1 en socialt inferior position i medet med rehabilitering. Blandt disse borgere udvik-
ler nogle ’proactive strategy’, hvorved de soger at 'normalisere’ den sociale position som
athengighed af hjemmehjalp, mens andre borgere opgiver at kunne indtage en position
af social ’normalitet’, hvorfor etablering af strategier vanskeliggores, og hvor deres hand-
tering er ’lost in transition’. Analyserne peger endvidere pd, at sarligt disse sidstnevnte
borgere, der bade marginaliseres, er i en socialt inferior position, og som er "lost in tran-
sition’, har vanskeligt ved at etablere en egentlig strategi eller handtering af medet.

Analyserne peger sdledes pd, at borgernes mode med rehabilitering potentielt kan afsted-
komme brud pd deres etablerede ’biographical everyday flow’ analogt med deres ople-
velse af og erfaringer med den forste tid med multisygdom. Omvendt kan borgernes
mode med rehabilitering, som i tilfzeldet med borgere, der knytter an til handtering som
’hesitant expectation’, potentielt understotte det etablerede ’biographical everyday flow’,
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mens det er mere uvist, hvad borgere, der knytter an til en ’proactive strategy’, kan for-
vente sig af moedet med rehabilitering. I borgernes mode med rehabilitering stilles bor-
gerne siledes ulige 1 forhold til at opretholde det etablerede ’biographical everyday flow’
i et hverdagsliv med multisygdom.

Inden jeg afslutter dette afsnit, vil jeg diskutere borgernes strategier, med fokus pd stra-
tegien ’lost in transition’. Ovenfor, og uddybet i artikel 1, betragter jeg strategier som
forskellige mader, hvorpa borgere i et hverdagsliv med multisygdom tilgar det konkrete
mode med rehabilitering. Det, at borgerne har strategier for medet, forstdr jeg som dels,
at strategierne i sig selv er udtryk for en handlekraft, et begreb jeg vil diskutere i naste
afsnit, og dels at strategierne er rettede mod at verne om et ’hele’ hverdagsliv og det
’biographical everyday flow’, der er etableret i et hverdagsliv med multisygdom tynget af
sygdomsbyrder og -lidelse. Strategierne er siledes sarlige hverdagslivshandteringer, som
verner om et hverdagsliv, der er sammenflettet med dagligdagsliv. Det kan derfor disku-
teres, om mennesker principielt kan betragtes som at vare uden strategi, som jeg betragter
borgerne lost in transition’ - uden egentlig strategi.

I analyserne ovenfor og i artikel 1 har jeg tolket borgernes opgivethed som udtryk for, at
de ikke har en egentlig strategi. Denne ‘manglende’ strategi betragter jeg dog som situa-
tionelt betinget i den sztlige kontekst af modet med rehabilitering, og det er siledes ikke
udtryk for borgernes hverdagsliv i evrigt. Nir jeg ovenfor og i artikel 1 finder, at nogle
borgere ikke har en egentlig strategi for medet og er "lost in transition’, er dette sdledes
ikke at forstd, som at borgerne ikke har strategier som hverdagslivshandteringer i ovrigt.
I hverdagslivsportratterne anskuer jeg fx Lilys udsagn om, at hun vil skilles, som mulig
strategi til at handtere det udfordrende hverdagsliv med multisygdom, hvor et potentielt
ophor af hjemmehjalp truer den sirbare hverdagslivsbalance hos @gtepatret. Si skont
skilsmisseudsagnet umiddelbart kan synes at vere udtryk for opgivelse, sa anskuer jeg det
snarere som et delvist sammenbrud af livshandteringer, hvor begge axgtefzller er udfor-
dret af et hverdagsliv med multisygdom og potentielt ophor af hjemmehjzlp, hvortil Lilys
udsagn om skilsmisse er udtryk for handlekraft og en strategi for at prove at lose situati-
onen — i modsatning til "lost in transition’, hvor opgivelsen i situationen synes at vare et
fuldstendigt sammenbrud af livshandteringer.
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Sarbarhed skabes potentielt 1 modet - handlekraft li-
gesa

De potentielle brud pa ’biographical everyday life’ i borgernes mode med rehabilitering
foranlediger ovennevnte handlekraft og strategier hos borgerne, hvorved modet endvi-
dere pavirker borgernes i forvejen sarbare situation i et hverdagsliv med multisygdom.
Ud fra mit hverdagslivsteoretisk perspektiv og videnskabsteoretiske faanomenologisk so-
ciologiske og konstruktivistiske afsxt i athandlingen, hvor policyforandring undersoges
’indefra’ og 'nedefra’, og hvor mennesker i den sociale verden former og formes i modet
med den samfundsskabte virkelighed, er jeg i analyserne af det empiriske materiale blevet
opmarksom p4, at menneskers hverdagsliv med multisygdom i medet med hjemmereha-
bilitering kan forstis som en forstyrrelse af deres i forvejen sarbare situation. Mine ana-
lyser i hverdagslivsportratterne og i artikel 2 har vist, at sirbarheden er kompleks, hvorfor
jeg har vaeret sogende teoretisk, hvordan dette kan forstas. Mine fund har ledt mig frem
til at problematisere sirbarhed.

Ud fra en biomedicinsk forstdelsesramme er sirbarhed i forskningen en kategorisering
og egenskab knyttet til individet i en satlig situation. Denne forstielse indebarer, at fordi
mennesker i et hverdagsliv med multisygdom er udfordret heraf, si er individet at be-
tragte som sirbart. Dette glder for mennesker, der bliver syge, gamle og svackkede eller
pd anden made betragtes som mere udsatte end andre. I praksisfeltet, sundhedspolitisk
og 1 sundhedsvasnet er der saledes en serlig opmearksomhed pé individet som sarbart,
som tilherende en sexrlig sirbare grupper af patienter og borgere, hvortil der etableres
seetlige indsatser rettede mod disse grupper, fx indsatser for sarligt sirbare patienter med
diabetes  (Sundhedsstyrelsen, 2018) eller sirbare familier med sma born
(Sundhedsstyrelsen, 2019). Mine fund viser imidlertid en kompleksitet, hvor sarbarhed
ikke kan forklares som 'noget’, der kan tillegges individet, som at setlige mennesker er
seerligt sarbare.

I menneskers hverdagsliv med multisygdom har kompleksiteten betydet, at jeg i de ana-
Iytiske fund af sdrbarhed har faet oje pa yderlige sociale dimensioner end dem, jeg i af-
handlingens problemfelt har beskrevet som forandret social identitet, tab af sociale rela-
tioner, roller og meningsstruktur i hverdagen, der indebarer udfordringer i at navigere i
og handtere dette forandrede hverdagsliv med multisygdom. Jeg finder siledes i det et-
nografiske feltarbejde under rekrutteringen af informanter, at der yderligere er sociale
dimensioner tilstede som usikker gkonomi, bolig og tilknytning til arbejdsmarkedet.
Disse sociale dimensioner fletter sig ind i borgernes hverdagsliv med multisygdom og
relateret til sairbarhed bdde former deres hverdagsliv og formes heraf i hverdagslivshand-
teringer og handlekraft. Da min feltforskning er bygget op omkring at folge borgerne i
deres hverdagsliv med multisygdom og deres moder med rehabilitering, sa har det ikke
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vaeret muligt at ga ind 1 en nermere undersogelse af forskelle i sociale baggrunde og yder-
ligere sociale forhold. Jeg er dog klar over, at det har betydning, og at dette kunne udfor-
skes kvantitativt. Min opmarksomhed pé sociale forhold generelt og disse nye sociale
dimensioner indebzret, at jeg i denne optik betragter multisygdom som grundleggende
sammenflettet med sociale forhold. Andre forskere har ogsa fokus pa dette, fx indenfor
den medicinsk antropologiske syndemiforskning, hvor syndemi defineres af Merrill Sin-
ger som:

“In other words, a syndemic is a set of closely intertwined and mutual enhancing health
problems that significantly affect the overall health status of a population within the con-
text of a perpetuating configuration of noxious social conditions” (Singer, 1996, p. 99)

Multisygdom forstis da som et biosocialt kompleks, der bestar af interagerende samtidige
sygdomme og de sociale og miljomessige faktorer, der i synergi fremmer og forbedrer de
negative effekter af sygdomsinteraktion (Singer, Bulled, Ostrach, & Mendenhall, 2017). I
deres forskning finder Singer og kolleger, som jeg, marginalisering. Derudover finder de
ogsd stigmatisering. Dette er interessant sammenholdt med mine fund i athandlingen. Jeg
er ikke stot pd stigmatisering indenfor den biomedicinske forskningslitteratur om mul-
tisygdom. Pa denne vis er selve det biomedicinske begreb om multisygdom (endnu ikke)
behzftet med negative konnotationer som de kroniske ’livsstilssygdomme’ fx type 2 dia-
betes, kronisk obstruktiv lungelidelse (tidligere benzvnt 'rygerlunger’) eller visse typer af
kreeft. Omvendt viser mine analyser serligt i artikel 1 og antydet i artikel 2, at for nogle
borgere i et hverdagsliv med multisygdom skabes i modet med rehabilitering marginali-
sering og social inferioritet i liminaliteten, der er taet pa stigmatisering, og som samtidig
leder hen til, at sairbarhed potentielt skabes i borgernes mode med rehabilitering.

Indenfor sundhedsforskning tager Morten Sodemann spergsmilet om sirbarhed op i
forhold til sundhedsvasnets rolle, serligt legens, i modet med patienter. Sodemann retter
her en kritik af hvordan sundhedsvaesnet er opbygget ud fra en forstaelse af, at patienter
er sirbare mennesker. Som udgangspunkt betragter Sodemann sarbarhed som relationelt.
Sarbarhed er noget vi alle savel patienter som leeger rummer, men som skabes i relationer
med andre. Sodemann fastholder samtidig, at:

”En preacis definition af sirbarhed er problematisk, for ikke at sige meningsles, fordi det
dybest set er en social konstruktion [...] Med et ensidigt fokus pa at sirbarhed er en patient
egenskab skabes der sarbarhed” (Sodemann, 2018, p. 32).

Sarbarhed forstir Sodemann endvidere som nart forbundet med styrke og modstands-
kraft” (Sodemann, 2018, p. 30), hvilket kan betragtes som at vare i trad med afhandlin-
gens begreb om handlekraft. Sodemann finder, som jeg ligeledes finder i artikel 2, at
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sarbarhed kan skabes i relationel kontekst i patienter eller borgeres mode med sundheds-
vaesnet. Omvendt benytter Sodemann termen “sdrbare patienter”, der er ”forsvarslose”
(Sodemann, 2018, p. 31) og endvidere som en beskrivelse af en sarlig gruppe af patienter
i modet med sundhedsvasnet, hvor sarbarhed defineres i forhold til patienter der i sig
selv har mindst ti potentielle sirbarheds dimensioner: Kognitiv og kommunikativ, insti-
tutionel, differentieret, medicinsk, skonomisk, social, bio-genetisk, inter-person, juridisk
og digital sairbarhed (Sodemann, 2018, pp. 78-79). Herved bliver sarbarhed en egenskab,
‘noget’ det enkelte individ eller grupper af patienter bar, hvorved subjektet synes at *for-
svinde’. Sarbarhed bliver da en kategorisering — en kategori, som sundhedsprofessionelle
kan agere overfor pi en sarlig made, hvorpa sarbarhed bliver et redskab til behandling af
en sxrlig kategori af patienter. P4 samme vis som bade ovenfor indledningsvist om sér-
bare patientgrupper, og som tidligere beskrevet, at multisygdom indenfor det biomedi-
cinske felt er en kategorisering, der som biomedicinsk redskab tjener som anvisning af
handlemuligheder for biomedicinsk behandling, konstrueres en kategorisering af sirbar-
hed. Udover at subjektet synes at ’forsvinde’, synes ogsd den tette forbundethed med
ovennzvnte styrke og modstandskraft at *forsvinde” her i Sodemanns forstaelse af sir-
barhed. Mine fund af sirbarhed i alle tre artikler og hverdagslivsportratterne viser en
anden dimension af sirbarhed, idet jeg finder, at sirbarhed og handlekraft er ssmmenvae-
vede i menneskers hverdagsliv. Swrligt 1 hverdagslivsportretanalyserne finder jeg, hvor-
dan sygdomslidelser og -udfordringer i menneskers hverdagsliv med multisygdom er til-
stede i dagligdagen. De opleves og handteres som en del af hverdagslivet, hvor den ser-
lige situation eller det udfordrende hverdagsliv med multisygdom, som mennesker stir
midt i, rummer en sirbarhed, men hvor hverdagslivet tillige rummer handlekraft i form
af hverdagslivshiandteringer og strategier.

Sarbarhed er endvidere et begreb, der swrlig er anvendt i forhold til katastrofer, miljo,
krig med mere, hvor en raekke juridisk og policyorienterede forskere beskaftiger sig med
sirbarhed som en situation, mennesker havner i, eller ’kastes’ ud i, nir de moder store
udfordringer, hvor hverken deres eller samfundets kapacitet slir til. I denne tilgang til
sarbarhed er det ikke det enkelte menneske, der er i fokus, men snarere de situationer,
som betinger siarbarhed. I forlengelse herat gor Martha Fineman opmarksom pé i sin
forskning med udvikling af en sarbarhedsteori (Fineman, 2008), at mennesket har en delt
sarbarhed. Den ene del af sirbarhed er relateret til, at mennesket er et ’embodied’ levende
og foranderligt vaesen, der er indlejret i sociale institutioner og relationer, hvor dette af-
stedkommer forskellige sirbarheder, mens den anden del af sarbarhed er relateret til den
made, hvorpa staten juridisk og i policymaking ‘griber’ eller ‘kaster’ mennesket ud 1 sér-
bare situationer. Fineman refererer her til sit tidligere vaerk om autonomimyten (Fineman,
2004), der er et opgor med Kants autonomibegreb og forstdelsen af mennesket som et
autonomt vasen, hvor Fineman foreslar at erstatte autonomiteori med en afhaengigheds-
teori, hvori sdrbarhed indgir. I den forste del af sirbarhed knytter Fineman an til en
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filosofisk eksistentialistisk tradition, hvorved sarbarhed anses som varende et grundvilkar
for mennesket:

“Although it is often narrowly understood as merely ‘openness to physical or emotional
harm’, vulnerability should be recognised as #he primal human condition. As embodied
beings, we are universally and individually constantly susceptible to change in our well
being. Change can be positive or negative—we become ill and are injured or decline, but
we also grow in abilities and develop new skills and relationships. The term ‘vulnerable’,
used to connote the continuous susceptibility to change in both our bodily and social well-
being that all human beings experience, makes it clear that there is no position of invul-
nerability—no conclusive way to prevent or avoid change” (Fineman, 2017, p. 142)

Denne problematisering af sirbarhed er sammenfaldende med mine fund i athandlingen.
Sarbarhed lader sig ikke definere som, at ser/ige mennesker er sirbare, men derimod at
menneskers hverdagsliv med multisygdom rummer siarbarhed, der kommer til syne pa
differentierede mader. Ligeledes pdpeger Fineman i ovenstdende citat, at mennesket i
sarbarheden “grow in abilities and develop new skills and relationships”, der kan betrag-
tes som sammentfaldende med begrebet handlekraft, og hvor det i athandlingen udviklede
hverdagslivsteoretiske begreb om ’biographical everyday flow’ ligger i forleengelse heraf.
I den anden del af sarbarhed forholder Fineman sig til statens forpligtelser til via lovgiv-
ning at yde beskyttelse, og det er her, ndr beskyttelsen ikke indtraeder, eller forfordeler
nogle fremfor andre, at den anden del af sirbarhed opstit, og yderligere er medskabende
af ulighed (Fineman, 2008, 2017). Dette er analogt med mine analyser af menneskers
hverdagsliv med multisygdom i medet med rehabilitering, hvor rehabilitering lovgiv-
ningsmassigt er formuleret i § 83a i Serviceloven. Her kan det ligeledes diskuteres, hvor-
vidt lovgivningen yder beskyttelse og er tilstrakkeligt nuanceret til at inkludere menne-
skers differentierede sirbarheder, eller om lovgivningen ikke yder denne beskyttelse, og
ydetligere forfordeler nogle frem for andre og hermed skaber sirbarhed og er medska-
bende af ulighed.

Sarbarhed kan med henholdsvis Sodemans begrebsforstaelse og Finemans sarbarhedste-
ori diskuteres, hvorvidt serlige mennesker kan betragtes som at vare serligt sirbare. Bade
Sodeman og Fineman har, om end ud fra forskellige positioner, papeget, at mennesket i
sig selv rummer sirbarhed, men at sirbarhed i seerdeleshed skabes i henholdsvis relationer
og 1 médden, hvorpi staten juridisk og i policymaking ‘griber’ eller ‘kaster’ mennesker ud i
sarbare situationer. Pointen hos dem begge er, at sarbarhed ikke er at forstd som, at det
er saerlige mennesker, der er sztligt sirbare. Derimod szttes nogle mennesker i en sarlig
sarbar situation, uden at disse mennesker egentlig er at opfatte som mere sarbare and
andre mennesker. Samme pointe gar igen i athandlingen, hvor jeg finder, at sirbarhed
potentielt skabes ved nogle borgeres mode med rehabiliteringsforlob, som rehabilitering
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er udmontet i form af § 83a rehabiliteringsforlob. Samtidig er det et vasentligt fund i
analyserne, at mennesker i et hverdagsliv med multisygdom og i medet med rehabilitering
bdde rummer sarbarhed og handlekraft, samt at disse er sammenvzavede.

En relevant diskussion i relation til hverdagsliv, der rummer handlekraft og sirbarhed, er
sporgsmalet om sammenvavethed og stabilisering af et hverdagsliv med multisygdom i
et ’biographical everyday flow’. De borgere, jeg har fulgt i det etnografiske feltarbejde,
har alle pa forskellig vis sogt at stabilisere hverdagslivet med de forskellige udfordringer,
et hverdagsliv med multisygdom afstedkommer. Dette har vist sig i forhold til rytmer,
vaner og rutiner i hverdagslivet, hvor borgerne har udvist handlekraft ved at fastholde
eller forandre disse, ndr det ud fra borgenes perspektiv hat veret meningsfuldt. Handle-
kraften har veret et overraskende fund, ligesom det har veret overraskende at sarbarhed
og handlekraft udger et samspil i menneskers hverdagsliv med forseg pd at stabilisere
dette. Mine analyser peger pd, at menneskers hverdagsliv med multisygdom involverer
savel udfordringer, der indebzrer at hverdagslivet rummer sarbarhed, som handteringer,
der indebaerer, at hverdagslivet rummer handlekraft. I athandlingen finder jeg, at handle-
kraftens sammenvaevethed med sidrbarhed med Schutz’ hverdagslivsteori kan siges at
vere del af en falles selvfolgelighed, en intersubjektivt common-sense-viden, mennesker
traekker pa, nar hverdagslivs selvfolgelicheder genskabes. Dette indebearer, at hverdagsli-
vet for mennesker kategoriseret som multisyge rummer sarbarhed, hvor borgerne oplever
deres hverdagsliv med multisygdom som sarbart, men hvor dette hverdagsliv ogsa rum-
mer handlekraft, som er forseg pa at passe pa eget liv med en vaernen om, styrkelse og
stabilisering af hverdagsliv.

Det kan sdledes diskuteres, om borgeres hverdagsliv med multisygdom, og de praktiske
goremil 1 dagligdagslivet, som dette kan afstedkomme, herved blot er et sporgsmal om
handlekraft, som borgerne da ’blot’ skal “aktivere’. I athandlingen er der ikke beleg for
dette synspunkt. Den handlekraft, jeg afdekker i afhandlingen, er ikke en handlekraft til
at lose “hjalpebehovet’ alene forbundet med praktiske udfordringer i dagligdagsliv, men
er en handlekraft, der understotter meningsfuldhed i et hverdagsliv med multisygdom.
Handlekraften kan vere gennem tilgangen til de ovennavnte vaner, rutiner eller rytmer,
eller det kan vaere en handlekraft, der, som uddybet i artikel 2, kommer til udtryk ved
selve det at ansoge om hjemmehjalp.

I min udforskning af borgeres sirbarhed og handlekraft har jeg foruden hverdagslivsteori
inddraget anden teori for at komme "nedenunder’ begrebet om sirbarhed og for at opna
viden om, hvad der er i spil, ndr sirbarhed og handlekraft er sammenvavede.

Med Turners liminalitetsteori og begreberne communitas og inferioritet finder jeg, at den
meningsfuldhed, borgerne skaber i stabilisering af hverdagsliv med handtering af de ud-
fordringer, et hverdagsliv med multisygdom indebzrer, ogsa er udtryk for skabelse af
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egne verdier. Dette demonstreres i hverdagslivsportratterne ved fx, at @gteparrene hjal-
per hinanden i en ’tosomhed’. Med denne ’tosomhed’ skaber agteparrene en vaerdifuld
seerlig made at leve pé i forseg pa at opretholde eller etablere en balance i et hverdagsliv
med sygdomsudfordringer. Herved skabes egne vardier og samtidig en inferioritet med
en form for udskilning fra en samfundsmassig verdi om individuel selvhjulpenhed og
autonomi, der, som tidligere fremskrevet, er serligt synlig i rehabiliteringskontekst, nér
fokus er pd individets rehabilitering til selvhjulpenhed. Skabelsen af egne sarlige verdier
som hverdagslivshandtering i1 et hverdagsliv med multisygdom 1 en sammenvavethed af
sarbarhed og handlekraft findes ikke kun hos @gteparrene, men pa forskellige mader hos
alle borgerne i hverdagslivsportratterne. Analyserne peger saledes pi, at i borgernes hver-
dagsliv med multisygdom med sammenvavetheden mellem sdrbarhed og handlekraft, er
de sarlige hverdagslivshdndteringer og de vardier, disse udtrykker, medvirkende til, at
borgerne, som en slags communitas-subkultur, udskiller sig i inferioritet — en inferioritet,
de selv skaber i et hverdagsliv med sammenvzvet sarbarhed og handlekraft. Til forskel
fra Turners begreb om communitas indgar borgerne dog ikke i subkulturelle faellesskaber.
Herved bliver subkulturen ikke synlig for de enkelte borgere gennem ligesindede fzlles-
skaber, men forst i modet med andre kulturer med andre vardier, hvor disse meder i
athandlingen er borgeres mode med hjemmerehabilitering. Mine analyser viser, at i modet
med rehabilitering skabes saledes inferioritet, nir borgeres skabte egne vardier som hver-
dagslivshindteringer i et hverdagsliv med multisygdom stir i kontrast til og udskiller sig
fra en samfundsmaessig veerdi om individuel selvhjulpenhed og autonomi med fokus pi
individets rehabilitering til selvhjulpenhed.

I menneskers hverdagsliv med multisygdom i medet med hjemmerehabilitering viser ana-
lyserne, at sirbarhed og handlekraft ligeledes pé differentierede mader former og formes
i modet. Her peger analyserne pa tre forhold som centrale for, hvorledes sarbarhed po-
tentielt skabes i modet — handlekraft ligesa: For det forste er det vasentligt hvordan bor-
geres hverdagsliv med multisygdom med de sarlige udfordringer, et hverdagsliv med
multisygdom indebarer af sygdomslidelse og —byrde, far indflydelse i medet. For det
andet er forstaelserne af hverdagsliv som helholdsvis det ’hele’ hverdagsliv eller som ad-
skilt 1 dagligdagsliv og hverdagsliv, og hvordan disse forstaelser respektivt bliver ramme-
settende for modet. Por det tredje er sporgsmalet om, hvordan en fokusering pa og af-
sogning af borgeres rehabiliteringspotentiale satter dagsordenen i medet. Disse tre for-
hold vil jeg sammenfatte og diskutere i tre adskilte afsnit nedenfor.
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Hvordan indgar borgeres hverdagsliv med multisygdom i mgdet?

Mine analyser viser, at i nuet 1 det konkrete mode med rehabiliteringsforleb treekker bor-
gerne pa deres erfaringer med et udfordrende hverdagsliv med multisygdom. Nuet i mo-
det er sdledes situeret tidsligt med inddragelse af tidligere erfaringer.

Her viser analyserne at borgerne, pa forskellig vis treekker pa erfaringerne fra et udfor-
drende hverdagsliv med multisygdom, som rummer sarbarhed, og som folge heraf fast-
holder, ®ndrer eller etablerer nye rutiner, rytmer og vaner i hverdagslivet for derigennem
at veerne om hverdagslivet. Siledes rummer borgeres hverdagsliv med multisygdom pa
den ene side sarbarhed, og pd den anden side viser analyserne, at borgerne forseger pa
forskellig vis at handtere sarbarheden i hverdagslivet. Her viser analyserne, at savel den
tysiske, medicinske som sociale kompleksitet ved et hverdagsliv med multisygdom inde-
bzarer, at ssmmenhangen mellem sirbarhed og handlekraft er udfordret i borgernes hver-
dagsliv, og at borgerne som udtryk for handlekraft og veernen om det *hele’” hverdagsliv
ansoger om eller allerede modtager hjemmehjzxlp. For nogle borgere kommer denne ver-
nen til udtryk i fx ovennevnte ’proactive strategy’ i afventen pd modet med rehabilitering,
mens det for andre borgere viser sig 1 handlinger som fx at ansege om hjemmehjxlp.
Handteringen af sirbarhed er siledes udtryk for en handlekraft, der ikke er at betragte i
et modsatningsforhold til sirbarhed, men som er forbundet med sdrbarheden og sam-
menvavet hermed i menneskers ’hele’ hverdagsliv med multisygdom. Handlekraften er
ikke at forstd som i sig selv orienteret mod at lose praktiske opgaver i dagligdagen som
erstatning for hjemmehjalp. Handlekraften er orienteret mod sirbarhed i hverdagslivet.
Her kan indga disse praktiske goremal, men det er det brede hverdagsliv, der er omdrej-
ningspunkt for handlekraften.

I nuet i det konkrete mode med rehabiliteringsforlob viser analyserne, at borgeres hver-
dagsliv med multisygdom rummer sirbarhed, der trakker pa tidsligt tridede erfaringer.
Sarbarheden kommer til udtryk i medet og er med til at forme dette, nar borgerne har
handlekraft til at kommunikere denne sirbarhed. Dette ses fx, nir nogle borgere i det
konkrete mode med rehabilitering giver udtryk for udfordringer i dagligdagslivet, som de
ikke kan overkomme, og samtidig eftersporger et rehabiliteringsforlob som lesning
herpi. For andre borgere omfatter handlekraften en argumentation for at bibeholde eller
tilbydes hjemmehjalp, mens handlekraften for en tredje gruppe borgere ’kommer til kort’
i selve situationen i moedet med rehabilitering, hvilket indebzrer, at borgerne resignerer.
Borgernes hverdagsliv med multisygdom, der rummer sarbarhed men ogsa handlekraft,
kommer sdledes til udtryk i medet med rehabilitering og er medvirkende til at forme
modet.

Omvendt er ogsd modet med rehabilitering potentielt medvirkende til at skabe sdrbarhed
hos borgerne eller understotte deres hverdagsliv. Analyserne peger pa, at nar sarbarhed
og handlekraft ikke ekskluderes i modet, og nir borgernes opfattelse af et meningsfuldt
hverdagsliv og behov for at magte et hverdagsliv ligeledes ikke ekskluderes i1 den hjelp,
der tilbydes, da understottes borgerne i et hverdagsliv med multisygdom, og modsat, nar
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sirbarhed, handlekraft og borgernes opfattelse af et meningsfuldt hverdagsliv ekskluderes
1 modet, da skabes yderligere sarbarhed.

Hvordan indgar forstielserne af hverdagsliv som helholdsvis det
’hele’ hverdagsliv eller som adskilt i dagligdagsliv og hverdagsliv i
medet?

Jeg har med inspiration fra Gullestad udviklet et teoretisk begreb dagligdagsiiv, der mod-
stilles et Bech-Jorgensen inspireret teoretisk begreb om det *hele’ hverdagsliv. Netop ved
at opstille denne modstilling som et ’dobbeltblik’ pa hverdagsliv indfanger jeg, hvorledes
menneskers hverdagsliv kan forstds som henholdsvis det ’hele’ hverdagsliv eller som ad-
skilt i dagligdagsliv og hverdagsliv. Genereringen af dette teoretiske begreb, og sarligt
"dobbeltblikket” med modstillingen til det *hele’ hverdagsliv er centralt for athandlingens
analyser og fund.

Jeg har i det etnografisk feltarbejde udforsket menneskers hverdagsliv med multisygdom
i modet med hjemmerehabilitering, og menneskers mulighed for at inddrage rehabilite-
ring meningsfuldt i et hverdagsliv med multisygdom. Jeg har her kredset om dette *dob-
beltblik’ i forholdet mellem hverdagsliv og dagligdagsliv. Gennem de analytiske bidrag i
athandlingen, hverdagslivsportratterne og de tre artikler, er ’dobbeltblikket’ blevet mere
tydeligt og kan anskues metaforisk som et isbjerg:

Figur 2: Dagligdagsliv og ’hele’ hverdagsliv som et ’dobbeltblik’

Toppen af isbjerget omfatter dagligdagslivet og de praktiske og personlige goremal i hver-
dagen og udgor en mindre, men meget synlig, del af det samlede isbjerg. Denne top kan
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da enten anskues som adskilt af havoverfladen fra det underliggende hverdagsliv, hvor
hverdagslivet udgor den storste del af isbjerget, der er mindre synlig for andre. Eller top-
pen kan anskues som en ’del’ af det ’hele” hverdagsliv, der sdledes er et helt, og ikke delt,
isbjerg.

Analyserne viser, at borgere i et hverdagsliv med multisygdom ikke adskiller dagligdagsliv
fra hverdagsliv — men oplever det, som det ’hele’ hverdagsliv, det ’hele’ isbjerg. De ud-
fordringer, borgerne oplever ved at udfere praktiske goremadl i dagligdagen, fx madlav-
ning og rengering, udfolder sig ikke parallelt med og adskilt fra et hverdagsliv i1 evrigt,
men integreret i vaner, rutiner og rytmer, der ud fra et hverdagslivsteoretisk perspektiv
meningsfuldt hdndteres som hverdagslivs selvfolgeligheder. Det, ikke at vaere 1 stand til
at udfore madlavning, er da ikke blot en praktisk udfordring i dagligdagen, det er ogsa en
forandret social identitet og rolle i relation til familie og agteskab, som er del af et storre
og ’hele” hverdagsliv.

Analyserne viser endvidere, at nar borgere i modet med rehabiliteringsforlob introduceres
til rehabilitering af praktiske fardigheder relateret alene til dagligdagsliv, der indebarer
udgrensning af hverdagsliv og handlekraefter som i modet med rehabilitering forbliver
’skjult’ “under havoverfladen for de sundhedsprofessionelles blik, da skabes yderligere
sarbarhed i borgeres hverdagsliv med multisygdom. Omvendt peger analyserne ligeledes
p4, at nar borgeres hverdagsliv med multisygdom i medet med rehabilitering ikke redu-
ceres til adskilte opgaver 1 dagligdagsliv, da oplever borgerne, at deres hverdagsliv med
multisygdom understottes i modet. Denne fokusering pa praktiske goremal 1 dagligdagsliv
i modet med rehabilitering udspringer af § 83a om rehabiliteringsforlob som betingelses-
rammen for medet, hvor formailet er at erstatte hjemmehjxlp med rehabiliteringsforlob
— en agenda, der indebarer fokusering pa og afsegning af borgeres rehabiliteringspoten-
tiale.

Hvordan indgar en fokusering pa og afsegning af borgeres rehabili-
teringspotentiale i modet?

I athandlingen er belyst, hvorledes § 83a om rehabiliteringsforleb i Serviceloven udger
en samfundsmassig konstrueret betingelsesramme for borgeres mode med rehabilitering,
og endvidere at rehabiliteringsfotlob er formalsrettet som erstatning for eller reduktion
af borgeres behov for hjemmehjlp. Dette har betydning for borgeres mode med reha-
bilitering, hvor der i modet skabes en konstrueret dagsorden med fokus pé og afsegning
af borgeres rehabiliteringspotentiale. I athandlingens metodeafsnit beskriver jeg, hvotle-
des en borger ikke ’onsker’ et rehabiliteringsforleb. At borgeren ikke ’onsker’ at indga i
denne dagsorden far som konsekvens at borgerens midlertidige hjemmehjalp afsluttes.
Agendaen om rehabiliteringsforlob som erstatning for hjemmehjxlp og afsegning af bor-
gerens rehabiliteringspotentiale i modet var meget direkte synlig i dette mede.

210



Analyserne peger p4, at borgeres hverdagsliv med multisygdom i modet med rehabilite-
ring udgraenses, nir der i modet er ensidigt fokus pé rehabiliteringspotentiale. For nogle
borgere viser dette sig ved, at de ikke tilbydes et onsket rehabiliteringsforlob ud fra rati-
onale om, at rehabiliteringspotentialet er fraveerende. Analyserne viser, at det ’fraverende’
rehabiliteringspotentiale af nogle borgere opleves som, at kompleksiteten ved et hver-
dagsliv med multisygdom overses i modet. Disse borgere oplever, at der i modet med
rehabilitering skabes yderligere sarbarhed i deres hverdagsliv. For andre borger betyder
fokuseringen pé rehabiliteringspotentiale, der er udtryk for en ’ekstrem objektivering’
med forstielse af rehabilitering som kontekstlos generel losning péd et hjelpebehov, at
ikke alene udgrenses borgeres hverdagsliv med multisygdom, der opstéir ogsa samtykke-
problemer. Borgerne oplever her, at deres forsegsvise afslag pa tilbud om rehabiliterings-
fotlob og deres preferencer for hjemmehjxlp negligeres i modet, hvorved der ogsi for
disse borgere skabes ydetligere sarbarhed i deres hverdagsliv med multisygdom.
Analyserne peger endvidere pd, at enkelte borgere oplever, at modet med rehabilitering
understotter dem i et udfordrende hverdagsliv med multisygdom. For disse borgere gal-
der, at de i modet med rehabilitering oplever, at en fokusering pa rehabiliteringspotentiale
er sammenfaldende med deres preferencer om rehabiliteringsforlob i relation til daglig-
dags goremal, der af borgerne, ikke anskues isoleret fra hverdagsliv, men netop er del af
et ’hele’ hverdagsliv med multisygdom.

Nir der i modet er afsogning af og fokusering pa borgeres rehabiliteringspotentiale, har
det for nogle borgere betydning af en umulig livshiandtering, hvor de 1 situationen ’kom-
mer til kort’, med en opgivelse som ’lost in transition’ uden egentlig strategi for at lose
situationen. Opgivelsen stir i kontrast til borgere med ’proactive strategy’, hvor strategien
her udtrykker en handlekraft, til at veerne om det ’hele’ hverdagsliv. Strategierne er at
betragte som en modmagt overfor velfardsstatens nye rehabiliteringsforlob til erstatning
for hjemmehjalp, hvor disse rehabiliteringsforlob opleves som at forstyrre borgernes for-
sog pa at stabilisere det etablerede “biographical everyday flow’. Nér borgere ’lost in tran-
sition’ opgiver i modet med rehabilitering, er det fordi, rehabiliteringsforlobene er orien-
terede mod rehabilitering af menneskers funktioner til losning af dagligdags goremil,
hvilket meget vel kan indebzre en adskillelse mellem hverdagsliv og dagligdagsliv, hvor-
ved det *hele’” hverdagsliv opleses. I artikel 1 diskuterer jeg ’lost in transition’ som udtryk
for en social inferioritet, der siledes skabes i nogle borgeres mode med rehabilitering,
mens jeg i artikel 2 diskuterer denne orientering rettet mod borgeres rehabiliteringspo-
tentialer med Akerstrom og Pors begreb om potentialisering i velfardsstaten (Akerstrom
& Pors, 2014). Herved skal borgere selv udgore losningen pé hjxlpebehovet i trid med
tidligere beskrevne diskurs om active ageing, men ogsd som udtryk for et grundleggende
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menneskesyn, hvor mennesket anses som ’det produktive menneske’ (Appel, Arp,
Ringse, Kjaerulff, & Birk, 2015; F. F. Jacobsen, 2017).

I denne potentialiseringsoptik viser mine analyser, at rehabiliteringspotentiale bliver et
politisk styringsredskab til bestemmelse af, hvilke borgere der kan opna adgang til reha-
biliteringsforlob, hjemmehjalp eller ingen af delene, i modsatning til en rehabilitering
orienteret mod menneskers ’hele’ hverdagsliv. Yderligere viser analyserne, at en potenti-
aliseringsoptik indebzrer, at de institutionelle rehabiliteringslogikker griber ind i hver-
dagslivet med styring og optimering af borgerens ressourcer, hvilket bevirker en objekti-
vering af borgerne og samtykkeproblemer i modet. Endelig viser analyserne, at en poten-
tialiseringsoptik implicerer en ekstra arbejdsbyrde, som introduceret i problemfeltet, et
tredje lags arbejdsbyrde for mennesker i et hverdagsliv med multisygdom i medet med
rehabilitering — en arbejdsbyrde, der ikke udspringer af borgernes hverdagsliv, men er
systemgenereret med rehabiliteringsforlob adskilt fra det *hele” hverdagsliv.

Samlet set peger analyserne her sdledes pa, at en fokusering pa og afsegning af rehabili-
teringspotentiale for nogle borgere betyder, at der skabes yderligere sdrbarhed i modet
med rehabilitering, nar borgernes ’hele” hverdagsliv med multisygdom udgrenses og neg-
ligeres i modet. For andre borgere opleves afsogningen af rehabiliteringspotentiale 1 mo-
det som sammenfaldende med deres preferencer for et rehabiliteringsforlob, hvor reha-
biliteringen opleves som noget, der understotter disse borgeres hverdagsliv med mul-
tisygdom. Denne divergens betyder, at borgeres hverdagsliv med multisygdom bliver
berort forskelligt i modet med rehabiliteringsforlob, nar der i modet er fokus pa og af-
sogning af rehabiliteringspotentiale. Herved stilles borgere i modet med rehabilitering
ulig, med ulighed i adgang til sundhed, i form af rehabiliteringsforloeb og hjemmehjzlp,
hvorved der potentielt skabes sdrbarhed i madet.

Meningsfuld inddragelse af hjemmerehabilitering

Nir borgere i et hverdagsliv med multisygdom meder rehabilitering 1 det konkrete mode
med rehabiliteringsforlob i borgernes hjem, da er dette et mode i tid og rum. Analyserne
peger pa, at der i modet kan opsta en uforenelighed, nar det institutionelle rehabiliterings-
rum med en ydre tidskronologi fremadskuende mod milet for rehabiliteringen er domi-
nerende i modet. Heri indgar foruden en ydre tids forstielse ogsa en forstdelse af, at
rehabiliteringsforleb har en tidsfastszttelse med en afslutning. I modsztning hertil ople-
ves tiden ikke som afsluttelig i en indre tidsforstielse. Dette har betydning for borgernes
hjemlige rum og hverdagslivs selvfolgelicheder i en indre tidsforstaelse, der er tidsligt
springende og betinget af de forskellige bevidsthedsstromme hverdagslivet med multisyg-
dom forer med sig, der herved negligeres i modet. Denne uforenelighed indebaerer, at
borgere i modet med hjemmerehabilitering befinder sig i et grenseomrade mellem det
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vante hjemlige og det fremmede. Mine analyser viser, at nogle borgere undetlegger sig
det dominerende institutionelle rehabiliteringsrum og ydre tids logik. Dette kommer til
udtryk ved, at borgerne i deres hdndteringer af modet efterkommer og udferer de ovelser
og tests, de sundhedsprofessionelle eftersporger i nuet, men at borgerne udenfor medets
tid og rum, ikke oplever det konkrete rehabiliteringsforleb som meningsfuldt, og at det
ligeledes ikke lader sig inddrage meningsfuldt i et hverdagsliv med multisygdom. For an-
dre borgere viser analyserne, at disse borgere finder modet for fremmed og meningslost,
hvilket betyder at de trackker sig fra det konkrete rehabiliteringsforlob.

I forbindelse hermed peger analyserne pd, at nar modet med rehabilitering ikke opleves
meningsfuldt, og rehabilitering ikke lader sig inddrage meningsfuldt i et hverdagsliv med
multisygdom, si formar enkelte borgere at etablere handlekraft til selv at udeve rehabili-
tering. Dette sker pa en mide, hvor de former eller kreativt omformer rehabilitering, sa
det opleves meningsfuldt i den enkeltes hverdagsliv med multisygdom. Her er sarligt
borgeres preferencer for social rehabilitering som meningsfuld, ijefaldende i analyserne.

Analyserne peger endvidere pa, at nir indre og ydre tid smelter sammen i en levende
nutid, og nar det institutionelle og det hjemlige rum forenes i modet, da kan der opsta en
stillen ind-relation i en vi-samhorighed mellem den enkelte borger og den sundhedspro-
fessionelle i det konkrete rehabiliteringsforlob. For nogle borgere viser dette sig ved, at
de hindterer modet ved at indtage en form for kontrol i medet, med insisteren af hver-
dagsliv som omdrejningspunkt for rehabiliteringen. For andre borgere viser det sig ved,
at de kopierer og overforer dele af et rehabiliteringsforlob ’direkte’ til et hverdagsliv. Ana-
lyserne viser, at borgerne i disse mader oplever modet meningsfuldt, hvor det er muligt,
at inddrage hjemmerehabilitering subjektivt meningsfuldt i et hverdagsliv med multisyg-
dom.

Som beskrevet i athandlingens indledning er begrebet inddragelse i forskningslitteraturen
oftest defineret ud fra en forstielse af de sundhedsprofessionelles inddragelse af patien-
ter/botgere i de sundhedsprofessionelles praksis, eller pd et organisatorisk niveau som
anvendelse af viden om borgerperspektivet i udviklingen af sundhedsvasnet. Den forst-
nevnte forstielse har jeg udfordret i overensstemmelse med det valgte borgerperspektiv,
som er min vidensinteresse. Jeg har i athandlingen siledes anlagt en serlig vinkel pd be-
grebet inddragelse ved at definere inddragelse med udgangspunkt i borgeren som den
aktive part, der inddrager, hvorved inddragelse af rehabilitering, er ’det’, som gores til
genstand for inddragelse, og endvidere at inddragelse foregir pa betingelse af borgeres
hverdagsliv med multisygdom som arena for medet med rehabilitering.
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Herved kan det diskuteres, hvor *passiv’ en rolle rehabilitering spiller som ’det’, der skal
inddrages, forstiet som kommunens rolle i forhold hertil. Med det nye begreb om kom-
muneinddragelse indenfor forskningsomradet om organisation og ledelse i velfzerdsstaten
opstilles et modbillede pa borgerinddragelse, der er sarlig aktuelt i kommunerne i disse
ar. Pors besktiver kommuneinddragelse saledes:

”Hvor borgerinddragelse ses som den traditionelle metode, hvor kommunens processer
er i centrum, og borgerne er den sjeldne gast, ses kommuneinddragelse som en méde at
vende dette forhold om, s det er borgeren, der er i centrum, og kommunen, der bliver
inviteret pa besog” (Pors, 2019, p. 229).

Taget helt til greensen kan dette forstds sidan, at kommunernes rolle er en passiv afventen
pd en eventuel invitation og herefter eventuel inddragelse foranlediget af borgerne. Dette
ligger i trdd med Topols revolutionerende teenkning: At borgere selvmonitorerer sygdom
med fx blodprovetagning, hjertekardiogram og ved hjxlp af Al-algoritme stiller egen di-
agnose uden legelig indblanding, hvor legen forst inddrages, hvis og nir borgeren mitte
onske dette (Topol, 2015). Det er ikke denne tenkning, jeg lener mig op ad i athandlin-
gen. Nir jeg anskuer inddragelse som borgeres inddragelse af rehabilitering i et hverdags-
liv med multisygdom, sd er det i triaden: borgeres hverdagsliv med multisygdom, rehabi-
literingsforlob og kommune, ikke med fokus pid kommunens rolle, men pa den rolle et
rehabiliteringsforlob spiller i borgeres hverdagsliv. Her er det en pointe i athandlingen, at
nar rehabiliteringsforlob underordnes borgeres hverdagsliv, hvorved rehabilitering ind-
drages pa betingelse af borgeres hverdagsliv med multisygdom, da opstar mulighed for
at borgeres hverdagsliv med multisygdom understottes pa en for borgerne meningsfuld
méde.

Ved at jeg i afthandlingen har defineret inddragelse kontroversielt med udgangspunkt 1
borgeren i et hverdagsliv med multisygdom som den aktive part, der inddrager, og reha-
bilitering som ’det’, som gores til genstand for inddragelse, bidrager jeg med et nyt pet-
spektiv og forstaelse af inddragelse. Herved bidrager athandlingen yderligere til hverdags-
livsforskningsfeltet, hvor athandlingen peger pi, hvordan inddragelse af rehabilitering
foregar pa betingelse af menneskers hverdagsliv som arena for medet med rehabilitering.
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Kapitel 11 Konklusion og perspektivering

I nerverende kapitel vil jeg fremskrive athandlingens konklusion samt perspektivering
og besvare athandlingens overordnede forskningssporgsmal, der lyder: Hvordan udfol-
der menneskers hverdagsliv med multisygdom sig i udfordringer og handteringer i modet
med hjemmerehabilitering, og er det muligt at inddrage hjemmerehabilitering subjektivt
meningsfuldt i et hverdagsliv med multisygdom?

Athandlingen peger overordnet pa, at mennesker 1 et hverdagsliv med multisygdom, der
ansoger om eller allerede modtager hjemmehjalp, er udfordret af sygdomsbyrde og op-
levet sygdomslidelse, der fojer sig ind i og former hverdagslivets selvfolgeligheder, sam-
tidig med, at mennesker hindterer og former sygdomslidelse, -byrde og udfordringer i et
hverdagsliv. Disse udfordringer og handteringer finder jeg i athandlingen som udtryk for
sarbarhed og handlekraft, hvorved menneskers hverdagsliv med multisygdom ikke alene
rummer sirbarhed men tillige handlekraft. I menneskers hverdagsliv med multisygdom
er sarbarheden og handlekraften sammenvavede, ligesom dagligdagsliv, med praktiske
goremil og udfordringer herved, er sammenvavet med det ’hele” hverdagsliv i de rutiner,
vaner og rytmer, der meningsfuldt skaber og genskaber hverdagslivs selvfolgeligheder. 1
borgeres varnen om hverdagslivet, viser analyserne, at borgerne pa forskellige mader
skaber en form for udskillelse og inferioritet med egne vardier og livshandteringer, der i
sig selv er udtryk for handlekraft til at handtere et hverdagsliv med multisygdom udfor-
dret af sygdomslidelse- og byrde.

I athandlingen afseges hvorledes hverdagsliv sociologisk kan defineres og bade afgrenses
fra et teoretisk genereret begreb om dagligdagsiv, og ikke afgranses herfra, 1 en forstdelse
af et ’hele’ hverdagsliv. Genereringen af det teoretiske begreb dagligdagsliv, og distinkti-
onen mellem dagligdagsliv og det "hele’ hverdagsliv, er vasentlige for forstdelse af og
viden om hvordan mennesker i et hverdagsliv med multisygdom varner om dette *hele’
hverdagsliv, hvori dagligdags praktiske goremil ikke meningsfuldt lader sig adskille, men
er en integreret del. I afthandlingen findes ligeledes, at mennesker oplever et brud 1 hver-
dagslivet i den forste tid med multisygdom, hvor jeg i analyserne finder, at de herefter
etablerer et biographical everyday flow’, som udtrykker en handlekraft og veernen om det
’hele’ hverdagsliv. Dette empirisk informeret teoretiske begreb om ‘biographical everyday
flow’ er ligeledes centralt i athandlingen, hvor begrebet belyser hvordan menneskers bio-
grafiske erfaringer med multisygdom tidsligt indfejer sig i deres nutidige hverdagsliv og
her skaber meningsfuldhed. I liminaliteten mellem to socialt konstruerede kategorier,
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som henholdsvis afthengig af hjemmehjxlp og uathengig af denne qua rehabiliterings-
fotlob, viser analyserne, at mennesker i et hverdagsliv med multisygdom etablerer nye
vaner, rutiner og rytmer som del af dette ’biographical everyday flow’. Disse nye vaner,
rutiner og rytmer er meningsfulde hverdagslivs selvfolgeligheder som borgerne selv ska-
ber, men som ogsa rummer en anti-struktur og infetioritet, det bliver synlig i modet med
rehabilitering.

Afhandlingen peger endvidere p4, at i borgeres mode med hjemmerehabilitering griber
rehabiliteringen ind i borgeres ’hele’ hverdagsliv. For nogle borgere understottes dette
’hele’ hverdagsliv i rehabiliteringen, hvorved rehabilitering meningsfuldt lader sig ind-
drage af borgere i et hverdagsliv med multisygdom.

Omvendet, for andre borgere, griber modet med rehabilitering forstyrrende ind i deres
hverdagsliv, hvor en fokusering i rehabiliteringen pa praktiske goremal i dagligdagsliv,
isoleret fra det ’hele’ hverdagsliv betyder, at dagligdagsliv adskilles fra hverdagsliv. I disse
moder, hvor borgeres hverdagsliv med multisygdom ikke er udgangspunkt eller omdrej-
ningspunkt i medet med rehabilitering, lader rehabilitering sig ikke inddrage meningsfuldt
af borgere i et hverdagsliv med multisygdom. Analyserne viser, at dette endvidere er gzl-
dende, nér for det forste borgeres etablerede ’biographical everyday flow” og den inferi-
oritet, borgere herigennem selv skaber, ikke inkluderes i modet. For det andet, ndr der i
modet fokuseres alene pd borgeres sarbarhed isoleret fra den handlekraft, der ligeledes er
tilstede 1 hverdagslivet. Og endelig, for det tredje, nar der i modet fokuseres pa borgeres
rehabiliteringspotentiale som mal i sig selv, isoleret fra det *hele” hverdagsliv. Mine analy-
ser viser endvidere, at dette indebzrer, at der i modet skabes sirbarhed 1 borgeres hver-
dagsliv med multisygdom, og at borgerne etablerer strategier i liminaliteten som udtryk
for handlekraft til at veerne om det ’hele’ hverdagsliv. Det er her en vasentlig pointe, at
der i modet med rehabilitering skabes sarbarhed, og at borgerne her samtidig etablerer
modmagtsstrategier herfor, hvorved sarbarhed og handlekraft som strategier, eksisterer
samtidigt.

I borgeres mode med hjemmerehabilitering viser mine analyser siledes en dobbelthed,
hvor rehabilitering bade lader sig inddrage, og ikke lader sig inddrage subjektivt menings-
fuldt af borgere i et hverdagsliv med multisygdom. Afhandlingen peger p4, at dobbelthe-
den indebzrer en polarisering i borgeres mode med rehabilitering, hvorved borgere stilles
ulige dels i forhold til at opretholde det etablerede *biographical everyday flow’ i et hver-
dagsliv med multisygdom og dels i forhold til adgang til sundhed i form af rehabiliterings-
forleb eller hjemmehjalp.

Lige adgang til sundhed er et grundprincip i den danske velferdsstat, hvilket fremgar
udtrykkeligt og utvetydigt i sundhedslovens § 2, stk. 1 som: "Loven fastsatter kravene til
sundhedsvasenet med henblik pd at sikre respekt for det enkelte menneske, dets integritet

216



og selvbestemmelse og at opfylde behovet for: 1) let og lige adgang til sundhedsvasenet”
(Sundheds- og ®ldreministeriet, 2018). Jeg vil pa baggrund heraf sammenholdt med af-
handlingens fund rejse sporgsmalet om, hvorvidt hjemmerehabilitering, der er medskaber
af ulighed i1 borgeres mulighed for at opretholde et *biographical everyday flow’ i et hver-
dagsliv med multisygdom og ulige adgang til sundhed, da helt bor ophere? Sporgsmailet
har flere dimensioner; sundhedsekonomisk, borgeres fysiske funktionsoptimering og po-
litisk normativt, der alle er dimensioner, som falder udenfor athandlingens genstandsfelt.
Det har ikke varet mit rinde i afhandlingen at vurdere effekten af rehabiliteringsforlob
som en kommunal sundhedsokonomisk cost-benefit-analyse, at evaluere andringer af det
fysiske funktionsniveau hos borgere eller at papege hvorvidt hjemmerehabilitering bor,
eller ikke bor, vaere et velferdsstatsligt, sundhedspolitisk ansvar. Derimod kan jeg inden-
for athandlingens genstandsfelt om hverdagsliv, nermere bestemt menneskers hverdags-
liv med multisygdom i medet med rehabilitering, og ud fra athandlingens fund, perspek-
tiverende diskutere sporgsmalet om, hvorvidt hjemmerehabilitering bor ophore.
Athandlingen peger p4, at nar hjemmerehabilitering alene er formalsrettet som erstatning
for hjemmehjzlp og er orienteret mod rehabilitering af borgeres funktionsevne til selv-
stendigt at varetage praktiske goremal isoleret fra deres hverdagsliv med multisygdom,
sa skabes yderligere sarbarhed 1 hverdagsliv, social inferioritet i liminaliteten, objektive-
ring og samtykkeproblemet samt opgivelse hos nogle borgere. Andre borgere oplever sig
nedsaget til modmagtsstrategier for at vaerne om hverdagslivet i forseget pa at stabilisere
det etablerede ’biographical everyday flow’. I disse moder er modmagtsstrategierne og
samtykkeproblemet udtryk for, at forestillingen om rehabiliteringsforleb til losning af
borgeres hjzlpebehov ikke internaliseres hos borgerne. Omvendt er det den institutio-
nelle virkelighed, borgerne her oplever i det hjemlige mode med rehabilitering, der fletter
sigind i deres hverdagsliv og her former og ’indefra’ formes i nevnte modmagtsstrategier
og samtykkeproblem. Dette kan synes paradoksalt, da savel hjemmet og borgeres hver-
dagsliv med multisygdom, og de udfordringer, dette involverer, siledes i en hjemlig kon-
tekst qua § 83a i Serviceloven soges at institutionaliseres i modet med hjemmerehabilite-
ring.

Atfhandlingen peger yderligere pa, at for nogle borgere lader rehabilitering sig subjektivt
meningsfuldt inddrage i borgeres hverdagsliv med multisygdom. I relation til forholdet
mellem hverdagsliv og dagligdagsliv opnds denne meningsfulde inddragelse af rehabilite-
ring i menneskers hverdagsliv, nir borgerne oplever, at deres ’hele’ hverdagsliv er ud-
gangspunkt og omdrejningspunkt for medet med rehabilitering, og at hverdagslivet ikke
bliver adskilt fra dagligdagslivets praktiske goremal. I modsatning til Bodkers underso-
gelse af § 83a rehabilitering, hvor hun finder to inkommensurable logikker for de sund-
hedsprofessionelles praksis i xldreplejen: ’logic of reablement’ og ’logic of retirement’
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(Bodker, 2019), finder jeg i alle athandlingens tre artikler og hverdagslivsportretterne, at
for nogle borgere 1 nogle af deres moder med rehabilitering opnés i situationer en for-
ening af borgeres ’hele’ hverdagsliv og en ellers institutionel rehabiliteringslogik. I disse
situationer og pa trods af, at § 83a-rehabilitering med hurtig opgavelosning og linear logik
representerer en anden tid og et andet rum og flow end menneskers hverdagsliv med
multisygdom, sa opstar der ’sprakker’ med samklang. Disse situationer med samklang
kan tolkes som noget, der opstar ’pa trods’ af § 83a’s rehabiliteringslogik, hvilket er den
tolkning, jeg finder i athandlingen. Eller de opstaede situationer med samklang kan tolkes
som at veere ’1 kraft af’ et robust velfardssamfund, der er tilstreekkelig “fintmasket’ til ogsa
at ’gribe’ mennesker i et hverdagsliv med multisygdom i disse situationer. Denne sidst-
nzvnte tolkning er imidlertid vanskelig at argumentere for, set i lyset af den ovennavnte
rehabiliteringslogik, som § 83a reprasenterer, hvor afsegning af borgeres rehabiliterings-
potentiale til selv at kunne lose “hjelpebehovet’ er selve formilet med § 83a, der er den
form for rehabilitering, som tilbydes i dag. Hertil kraves, at § 83a-rehabiliteringspolicy
hjxlp-til-selvhjzlp udvides, saledes at rehabilitering ikke er dén forudbestemte losning,
men hvor tillige hjemmehjzxlp, endog af varig karakter, kunne vare en del af losningen.

Athandlingen peger samlet set pa, at borgere i et hverdagsliv med sygdomsudfordringer
i modet med rehabilitering 1 visse situationer oplever en samklang med rehabilitering,
hvor rehabilitering opleves af borgerne som at tage udgangspunkt i og understotte det
’hele’ hverdagsliv. Athandlingen peger ogsa pa, at borgere 1 andre situationer oplever, at
modet med rehabilitering indebarer ydetligere udfordringer i et hverdagsliv med mul-
tisygdom. Spergsmilet er sdledes ikke, om hjemmerehabiliteringsforleb ber ophere, for
det giver athandlingen ikke svar pa. Der er i athandlingen ikke beleg for argument om at
ophore med rehabilitering. Sporgsmalet er snarere, hvordan hjemmerehabilitering kan
formes i forhold til borgeres hverdagsliv med multisygdom, og hvordan rehabilitering
kan inddrages subjektivt meningsfuldt af borgere i et hverdagsliv med multisygdom. Og
her er der flere svar i athandlingen, for at ’det’, jeg i afhandlingen har kaldt hjemmereha-
bilitering/rehabilitering/rehabiliteringsforlob, potentielt kan blive meningsfuld rehabili-
tering i et hverdagsliv — hverdagsrehabilitering for mennesker i et hverdagsliv med mul-

tisygdom.
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Resumé

Denne ph.d. athandling undersoger menneskers hverdagsliv med multisygdom og deres
mode med rehabiliteringsforlob 1 den kommunale hjemmepleje, efter indforelse af § 83a
i Serviceloven om rehabiliteringsforleb i danske kommuner i 2015. Athandlingen om-
handler siledes, hvordan mennesker der er udfordret af et hverdagsliv med multisygdom
og som anseger om eller allerede modtager hjemmehjxlp, oplever og handterer disse
udfordringer og modet med hjemmerehabilitering, hvor rehabiliteringsforleb har til for-
midl at erstatter hjemmehjelp.

Baggrunden er, at menneskers hverdagsliv med sygdomsbyrde kategoriseret som mul-
tisygdom er udfordrende og komplekst, bade i forhold til sygdomsbyrden og -lidelsen og
i forhold til at navigere og handtere et forandret hverdagsliv. For nogle indebzarer dette,
at de ansoger om eller allerede modtager hjemmehjzlp. Samtidig har der savel nationalt
som internationalt de seneste ti ar sundhedspolitisk vaeret oget fokus pa hverdagsrehabi-
litering, hvor borgere med hjzlpebehov 1 hjemmeplejen i1 hojere grad bliver tilbudt reha-
biliteringsfotrlob, som supplement til hjemmehjzlp. I Danmark har rehabilitering aktuelt
antaget en ny form efter indforelse af § 83a i Serviceloven om rehabilitering, hvorved
rehabiliteringsforleb i lovgivningen nu er beskrevet eksplicit som formalsrettet at redu-
cere eller helt erstatte de hjemmehjxlpsydelser borgere modtager eller ansoger om.

Det, jeg pa baggrund heraf undersoger i athandlingen, er menneskers hverdagsliv, et
hverdagsliv med multisygdom og den mening det har for borgerne og de udfordringer
og handteringer det skaber, samt hvorledes modet med rehabilitering former og formes
heraf. Jeg rejser her sporgsmalet, hvorvidt rehabilitering i et borgerperspektiv menings-
fuldt lader sig inddrage af borgere i et hverdagsliv med multisygdom. Dette leder frem til
athandlingens overordnede forskningssporgsmal:

Hvordan udfolder menneskers hverdagsliv med multisygdom sig i udfordringer
og hindteringer i medet med hjemmerehabilitering, og er det muligt at inddrage

hjemmerehabilitering subjektivt meningsfuldti et hverdagsliv med multisygdom?

Det overordnede forskningssporgsmal belyses gennem tre tvaergiende underordnede
forskningssporgsmal:

- Hyvilke forventninger har mennesker i et hverdagsliv med multisygdom til modet
med hjemmerehabilitering, og hvordan er de medvirkende til at forme modet?
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- Hvordan udfolder menneskers hverdagsliv med multisygdom sig, og hvordan
indgér dette i modet med hjemmerehabilitering?

- Hvordan oplever og handterer mennesker hjemmerehabilitering, og er det mu-
ligt at inddrage rehabilitering meningsfuldt i et hverdagsliv med multisygdom?

Athandlingens teoretiske ramme er primaert med udgangspunkt i hverdagslivssociolo-
gien, hvor jeg foruden Birthe Bech-Jorgensen og Marianne Gullestad sarlig traekker pa
Alfred Schutz’ sociologiske fenomenologi og i forlengelse heraf Berger og Luckmanns
konstruktivisme. Herigennem afsoger jeg i athandlingen, hvordan hverdagsliv sociologisk
kan defineres og bdde afgrenses fra et teoretisk genereret begreb om dagligdagsiiv, og ikke
afgreenses herfra, i en forstelse af et ’hele’ hverdagsliv. Denne teoretiske distinktion ud-
folder analyserne af, hvorledes menneskers mode med rehabilitering kan anskues som et
mode, hvor henholdsvis dagligdagsliv eller det ’hele’ hverdagsliv udger arenaen for mo-
det. Med afset 1 Schutz’ begreb om hverdagslivs selvfolgeligheder, zoomer jeg 1 athand-
lingen ind pa hverdagslivet som intersubjektive selvfolgelicheder i menneskers hindte-
ringer i et hverdagsliv med multisygdom og i medet med rehabilitering, der er indlejret i
tid, rum og handlinger og herigennem skabes mening. I forleengelse af Schutz’ begreb om
hverdagslivs selvfolgelicheder har jeg endvidere inddraget Berger og Luckmanns kon-
struktivisme. Herved anlaegger et teoretisk perspektiv, der inkluderer det samfundsmas-
sige med den sociale konstruktion af virkeligheden, hvorved menneskers mode med re-
habilitering ogsa er et mode med en social samfundsskabt virkelighed, som de former og
formes af.

Derudover har jeg i athandlingen inddraget Turners liminalitetsteori, der ikke umiddel-
bart ligger i forlengelse af hverdagslivsteorierne. Teorien bidrager imidlertid til forstaelse
af hverdagsliv, ved at jeg i athandlingen fokuserer pa, hvordan menneskers hverdagsliv
med multisygdom i liminalitet mellem to socialt konstruerede kategorier, som henholds-
vis athangig af hjemmehjzlp og uathengig af denne qua rehabiliteringsforlob, former og
formes i modet med rehabilitering.

Empirien er genereret via et 17 maneders langt etnografisk feltarbejde i perioden oktober
2016 - februar 2018, hvor jeg i kortere eller lengere forlob har fulgt 26 mennesker 1 et
hverdagsliv med multisygdom i deres dagligdag og i medet med hjemmerehabilitering,
hvor de enten anseger om hjemmehjxlp eller har modtaget dette midlertidigt eller gen-
nem lengere tid. Empirigenereringen udgores af 1) interviews med borgerne inden det
forste konkrete mode med visitator, 2) feltobservation af medet med visitator, 3) feltob-
servationer af selve de konkrete rehabiliteringsforlob og 4) deltagerobservationer med
borgerne i deres hjem, dagligdag og med indblik i deres hverdagsliv.

Athandlingens analyser omfatter fire dele: et selvstendigt analysekapitel samt tre artikler.
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I det selvstendige analysekapitel "Hverdagslivsportratter; syv hjem” undersoger jeg i em-
pirinzre beskrivelser, hvordan menneskers hverdagsliv med multisygdom med udfor-
dringer og handteringer udfolder sig i vaner, rytmer og rutiner, hvor analyserne viser,
hvorledes dagligdags praktiske goremal fletter sig i hverdagslivs selvfolgeligheder og me-
ningsfuldhed. I kapitlet analyserer jeg endvidere, hvordan de forskellige udfordringer og
hdndteringer er forskellige dimensioner af sirbarhed og handlekraft, og at menneskers
hverdagsliv med multisygdom ikke i sig selv er at kategorisere som sdrbatt, men at hver-
dagsliv rummer bade sarbarhed og handlekraft.

I forste artikel ”Expectations in liminality: The everyday life of people with multimorbid-
ity in anticipation of home-based rehabilitation or home care” undersoger jeg menneskers
forandrede hverdagsliv med multisygdom og deres forventninger til det kommende mode
med visitator. Her viser analyserne, hvordan menneskers erfaringer med et forandret
hverdagsliv med multisygdom til en begyndelse forer til hverdagslivs brud, men at de
efterfolgende etablerer et hverdagslivs flow, hvorved jeg i artiklen genererer et empirisk
informeret teoretisk begreb om ‘biographical everyday flow’. 1 artiklen analyseres hvordan
borgeres varen i liminalitet in-between to socialt konstruerede kategorier; athzngig af
hjemmehjzlp og uathengig af hjemmehjxlp qua rehabilitering, stiller dem i en socialt
inferior situation, hvor de formes og former deres forventninger, hib og bekymringer til
modet. Analyserne peger p4, hvorledes dette kommer til udtryk i tre differentierede stra-
tegier for handtering af medet; *hesitant expectation’, *proactive strategy’ og ’lost in tran-
sition’. Hvor borgere med “proactive strategy’ soger at ‘normalisere’ den sociale position
som afhengighed af hjemmehjxlp, viser analyserne at borgere, der er ’lost in transition’
eller med ’hesitant expectation’ henholdsvis har vanskeligt ved at etablere en egentlig
strategi, eller blot afventer modet i forventning om, at medet bibringer med transition og
tilbagevenden til social 'normalitet’.

I anden artikel ”People with multimorbidity assessed for home-based rehabilitation: Sup-
porting complex everyday life or creating vulnerability? ” viser analyserne, hvordan men-
neskers hverdagsliv med multisygdom rummer sirbarhed, men ogsa handlekraft, at disse
ikke er hinandens modsztninger, og hvorledes sarbarhed og handlekraft kommer til ud-
tryk og former det konkrete mode med visitator. I artiklen analyserer jeg, hvordan medet
ligeledes former menneskers hverdagsliv, ved enten at understotte borgeres hverdagsliv
med multisygdom eller at skabe sarbarhed. Analyserne peger p4, at understottelse af men-
neskers hverdagsliv med multisygdom og udfordringer i dagligdagsliv er mulig, nar men-
neskers hverdagsliv ikke reduceres til adskilte opgaver, og nir deres opfattelse af et me-
ningsfuldt hverdagsliv og behov for at kunne hindtere dette hverdagsliv, ikke ekskluderes
1 den hjalp der tilbydes i modet. Omvendt finder jeg, at et ensidigt fokus pa dagligdags
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praktiske udfordringer hos borgere, hvor hverdagsliv med multisygdom udgrenses og
hvor potentialisering er styrende for medet, indebarer at modet med rehabilitering ikke
opleves som subjektivt meningsfuldt af borgerne. Der skabes saledes ulighed i adgang til
sundhed, i form af rehabilitation eller hjemmehjzlp, hvorved modet bidrager til skabelse
af sarbarhed hos mennesker i et hverdagsliv med multisygdom.

I tredje artikel "Borgere med multisygdom i nye rehabiliteringsforlob — brugerinddragelse
eller borgerens inddragelse?” undersoger jeg, hvordan borgere oplever og handterer re-
habiliteringsforleb, og hvorvidt det er muligt at inddrage rehabiliteringen subjektivt me-
ningsfuldt i et hverdagsliv med multisygdom. Analyserne viser variationer i borgeres op-
levelser og handtering af rehabiliteringsforlob, og en mulig bevagelse fra brugerinddra-
gelse til borgeres meningsfulde inddragelse af rehabiliteringsforlob, 1 tre
interaktionsformer; ’at modes i det fremmede’, ’en stillen ind-relation’ og ’pd egne ben’.

Athandlingens konklusioner peger p4, at menneskers hverdagsliv med multisygdom rum-
mer sirbarhed, men ogsd handlekraft. Handlekraften kommer til udtryk som etablering
af et nyt ’biographical everyday flow’ og en varnen om det ’hele’ hverdagsliv, der ikke er
adskilt fra dagligdagsliv, men hvor dagligdags praktiske goremal meningsfuldt fletter sig i
hverdagslivs selvfolgeligheder, skaber og genskaber disse. I borgeres mode med hjemme-
rehabilitering viser analyserne, at borgere etablerer strategier forud for det konkrete
mode, og at strategierne er afstedkommet af borgernes oplevelse af at vare in-between
socialt konstruerede kategorier som henholdsvis athengig eller uathengig af hjemme-
hjxlp, og deres mulige og meningsfulde hindtering heraf. Analyserne viser endvidere,
hvorledes dette har betydning for borgeres konkrete mode med rehabilitering, og at der
her ligeledes skabes siarbarhed hos nogle borgere i et hverdagsliv med multisygdom, mens
modet for andre borgere opleves som at understotte deres hverdagsliv. Samtidig viser
analyserne, at en udgraensning af borgeres hverdagsliv med multisygdom og alene et fokus
pa dagligdagsliv og rehabiliteringspotentiale i borgeres mode med rehabilitering betyder,
at rehabilitering ikke lader sig inddrage subjektivt meningsfuldt i et hverdagsliv med mul-
tisygdom, og endvidere er medvirkende til ulighedsskabelse i borgeres adgang til sundhed.

Afhandlingen peger siledes pi, at for mennesker i et hverdagsliv med multisygdom, der
anseger om eller allerede modtager hjemmehjalp, opstir en dobbelthed i modet med
rehabilitering, hvor rehabilitering for nogle borgere lader sig inddrage subjektivt menings-
fuldt i et hverdagsliv med multisygdom, mens det for andre borgere ikke er tilfaldet. Der
sker en polarisering i borgeres mode med rehabilitering, hvorved borgere stilles ulige dels
i forhold til at opretholde det etablerede *biographical everyday flow’ i et hverdagsliv med
multisygdom, og dels i forhold til adgang til sundhed i form af rehabiliteringsforlob eller
hjemmehjzlp. I athandlingen peges pa, at uligheden kan mindskes, hvis hjemmerchabili-
tering formes 1 forhold til borgeres hverdagsliv med multisygdom, hvor dette hverdagsliv
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udgor udgangs- og omdrejningspunktet for rehabiliteringen, hvorved det gores muligt
for borgere at inddrage rehabilitering subjektivt meningsfuldt i et hverdagsliv med mul-
tisygdom.
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English summary

This PhD thesis examines the everyday lives of people with multimorbidity and their
encounters with rehabilitation in municipal home care. The thesis thus deals with how
people challenged by everyday life with multimorbidity, applying for or already receiving
home care, experience and cope with these challenges and home-based rehabilitation in
which rehabilitation programmes aim to replace home care.

The background to this is that the everyday lives of people with disease burdens catego-
rized as multimorbidity are challenging and complex, in terms of not only their diseases
but also their ability to cope and navigate in their altered everyday lives. Some ate there-
fore applying for or already receiving home catre. At the same time, both nationally and
internationally, the past ten years have seen an increased focus in health policy on every-
day rehabilitation, where people with home care needs are increasingly being offered re-
habilitation programmes in addition to home care. In Denmark, rehabilitation has now
taken on a new form following the introduction of Section 83a of the Consolidation Act
on Social Services, in which rehabilitation programmes are now explicitly described as
aimed at reducing or completely replacing the home care that people receive or apply for.
Against this backdrop, this thesis examines the everyday lives of people with multimor-
bidity, the meaning it has for them and the challenges and coping it creates, as well as
how their encounter with §{83a rehabilitation shapes and is shaped by their life. Here 1
raise the question of whether rehabilitation from a client perspective can form a mean-
ingful part of the everyday life of people with multimorbidity. This leads to the main
research question of this thesis:

How do people’s everyday lives with multimorbidity unfold in terms of challenges
and coping in their encounter with home-based rehabilitation, and is it possible
for home-based rehabilitation to be subjectively meaningful when introduced into
everyday life with multimorbidity?

The main research question is further specified in three cross-cutting sub-questions:

- What are the expectations of people with multimorbidity for their encounter
with home-based rehabilitation, and how do they contribute to shape this en-
counter?

- How does the everyday life of people with multimorbidity unfold and how is

this included in their encounter with home-based rehabilitation?
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- How do people experience and cope with home-based rehabilitation, and it is
possible to include rehabilitation in an everyday life with multimorbidity in a
meaningful way?

The theoretical framework of the thesis is primarily based on everyday life sociology,
where, in addition to Birthe Bech-Jorgensen and Marianne Gullestad, I draw more spe-
cifically on Alfred Schutz’ sociological phenomenology and, by extension, Berger and
Luckmann’s constructivism. In this way, I explore how everyday life can be defined so-
ciologically and how it can be defined and separated from a theoretically generated con-
cept of daily /ife into an understanding of a ‘complete’ everyday life. This theoretical dis-
tinction underpins the analysis of how the encounter with rehabilitation can be seen as a
setting where either daily life or ‘complete’ everyday life prevails. Based on Schutz’ con-
cept of everyday life and common-sense-knowledge, I delve into everyday life as people’s
intersubjective taken-for-granted common-sense in their handling of everyday life with
multimorbidity and their encounter with rehabilitation embedded in time, space and ac-
tions, which thus creates meaning. To complement Schutz’ concept of everyday life and
common-sense-knowledge, I have also included Berger and Luckmann’s constructivism.
This provides a theoretical perspective that includes the societal element of the social
construction of reality, in which people’s encounter with rehabilitation is also an encoun-
ter with a social reality created by society, which they shape and are shaped by.

Further, I have included Turner’s theory of liminality in the thesis, which in itself does
not constitute an obvious extension of everyday life theories. However, the theory con-
tributes to an understanding of everyday life in that I focus on how people’s everyday
lives with multimorbidity in liminality between two socially constructed categories,
namely dependence on home care and independence of this through rehabilitation, shape
and are shaped in their encounter with rehabilitation.

The empirical production were generated during 17 months of ethnographic fieldwork
from October 2016 to February 2018, when I followed, for shorter or longer periods, 26
people with multimorbidity in their everyday lives and in their encounter with rehabilita-
tion, where they were either applying for home care or had already been receiving it tem-
porarily or on a long-term basis. The data were generated through 1) interviews with the
clients before a first meeting to assess their rehabilitation potential, 2) observation of the
assessment meeting, 3) observations of the actual rehabilitation programmes and 4) pat-
ticipant observations of the daily lives of the clients in their homes with insight into their
everyday lives.
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The analysis in the thesis consists of four parts: an independent analysis chapter and three
articles.

In the analysis chapter, “Portraits of everyday life: seven homes”, I use empirical descrip-
tions to explore how people’s everyday lives with multimorbidity and associated chal-
lenges and coping strategies are revealed in habits, rhythms and routines; here, the anal-
ysis shows how daily life practical activities become woven into the taken-for-granted
common-sense and meaningfulness of everyday life. In this chapter, I also analyse how
the various challenges and ways of coping are different dimensions of vulnerability and
agency, and that the everyday life of people with multimorbidity should not in itself be
categorized as vulnerable, but that it includes both vulnerability and agency.

In the first article, “Expectations in liminality: The everyday life of people with multi-
morbidity in anticipation of home-based rehabilitation or home care”, I examine people’s
altered everyday lives with multimorbidity and their expectations for the upcoming as-
sessment meeting. Here, the analysis shows that people’s experiences of a changed eve-
ryday life with multimorbidity initially leads to disruptions, but that they subsequently
establish an everyday life flow, on the basis of which I generate the empirically informed
theoretical concept of ‘biographical everyday flow’ in the article. The article analyses how
people’s beening in liminality in-between the two socially constructed categories of de-
pendence on home care and independence of home care through rehabilitation places
them in a socially inferior situation in which they are shaped by and shape their expecta-
tions, hopes and concerns for the assessment meeting. The analysis indicates how this is
reflected in three different strategies for dealing with the meeting: ‘hesitant expectation’,
‘proactive strategy’ and ‘lost in transition’. While people with a proactive strategy seck to
‘normalize’ their social position as dependent on home care, the analysis shows that peo-
ple who are ‘lost in transition’ have difficulty in establishing a proper strategy and that
those in ‘hesitant expectation’ merely await the meeting in anticipation that it will bring
transition and a return to social ‘normality’.

In the second article, “People with multimorbidity assessed for home-based rehabilita-
tion: Supporting complex everyday life or creating vulnerability?”, the analysis shows how
people’s everyday lives with multimorbidity contain vulnerability but also agency, and
that these are not contradictory. It also reveals how vulnerability and agency are expressed
and shape the assessment meeting. In this article, I analyse how the meeting also shapes
people’s everyday lives, either by supporting their lives with multimorbidity or by creating
vulnerability. The analysis indicates that it is possible to support people’s everyday lives
with multimorbidity and challenges in daily life if their everyday lives are not reduced to
separate tasks, and if their perception of a meaningful everyday life and their need to deal
with this are not excluded from the help offered in the meeting. On the other hand, 1
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find that a one-sided focus on people’s practical daily life challenges, where everyday life
with multimorbidity is delimited and where potentiality determines the meeting, means
that the assessment meeting is not perceived as subjectively meaningful by clients. In this
way, inequality is created in access to health, in the form of rehabilitation or home care,
and the assessment meeting thus increases the vulnerability of people in everyday life
with multimorbidity.

In the third article “Borgere med multisygdom i nye rehabiliteringsforlob — brugerind-
dragelse eller borgerens inddragelser” (Citizens with Multimorbidity in New Rehabilita-
tion Programmes — User Participation or Involvement by the Citizen?), I explore how
clients experience and deal with rehabilitation programmes, and whether it is possible to
include rehabilitation in everyday life with multimorbidity in a subjectively meaningful
way. The analysis shows variation in how clients experience and handle rehabilitation
programmes, and a possible movement from user involvement to service users’ mean-
ingful involvement of rehabilitation programmes in their lives, in three forms of interac-
tion: ‘to meet in strangeness’, ‘a tuning-in relationship’ and ‘on your own’.

The conclusions of the thesis show how people’s everyday lives with multimorbidity con-
tain not only vulnerability, but also agency. The agency is expressed as the establishment
of a new ‘biographical everyday flow’ and support for ‘complete’ everyday life, which is
not separate from daily life, but where such practical daily activities meaningfully inter-
twine with everyday life common-sense-knowledge and create and recreate them. Re-
garding people’s encounter with rehabilitation, the analysis shows that they establish
strategies prior to the assessment meeting and that the strategies are derived from their
experience of being in liminality in-between the socially constructed categories of de-
pendence or independence of home care, and their potential handling of this in a mean-
ingful way. The analysis also demonstrates that this has implications for the assessment
meeting, which creates vulnerability for some people in their everyday life with mult-
morbidity, while others perceive the meeting as supporting their everyday life. At the
same time, the analysis shows that delimiting people’s everyday lives with multimorbidity
and only focusing on daily life activities and rehabilitation potential means that rehabili-
tation cannot be subjectively meaningful in everyday life with multimorbidity, which also
increases inequality in people’s access to health.

The thesis thus indicates that the encounter with rehabilitation divides those clients who

are applying for or already receiving home care, where rehabilitation for some of them
can become a subjectively meaningful element of everyday life with multimorbidity, while
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for others this is not the case. We see a polarization in people’s encounter with rehabili-
tation, involving inequality, partly in relation to maintaining the established ‘biographical
everyday flow’ in their lives with multimorbidity, and partly in relation to access to health
in the form of rehabilitation programmes or home care. The thesis points out that this
inequality can be reduced if home-based rehabilitation is designed on the basis of people’s
everyday lives with multimorbidity, i.e. where their everyday life is the starting point and
the focal point of rehabilitation, thus enabling clients to include rehabilitation in their
everyday lives with multimorbidity in a subjectively meaningful way.
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Bilag 1: § 83a i Bekendtggrelse af lov om social service. BEK nr. 1575 af
27/12/2014 (Historisk) identisk med LBK nr. 1114 af 30/08/2018 (Gz=ldende).

§ 83 a. Kommunalbestyrelsen skal tilbyde et korterevarende og tidsafgranset rehabilite-
ringsforleb til personer med nedsat funktionsevne, hvis rehabiliteringsforlobet vurderes
at kunne forbedre personens funktionsevne og dermed nedsxtte behovet for hjxlp ef-
ter § 83, stk. 1. Vurderingen skal vare individuel og konkret og tage udgangspunkt i
modtagerens ressourcer og behov.

Stk. 2. Rehabiliteringsforlobet, jf. stk. 1, skal tilretteleegges og udferes helhedsorienteret
og tverfagligt. Kommunalbestyrelsen skal fastsztte individuelle mél for rehabiliterings-
forlobet 1 samarbejde med den enkelte modtager af forlobet.

Stk. 3. De fastsatte mél og tidsrammen for rehabiliteringsforlobet skal indga i en samlet
beskrivelse af forlobet. Er der under rehabiliteringsforlebet behov for at @ndre 1 ma-
lene, skal dette ske i samarbejde med modtageren.

Stk. 4. Kommunalbestyrelsen skal tilbyde modtageren af et rehabiliteringsforleb den
nodvendige hjzlp og stotte under forlobet med henblik pé at nd de fastsatte mal, jf. stk.
2. Hjxlpen og stotten skal lobende tilpasses udviklingen i modtagerens funktionsevne.
Hvis modtageren ikke gennemforer et rehabiliteringsforlob, skal kommunalbestyrelsen
vurdere modtagerens behov for hjelp efter § 83, jf. § 83, stk. 6. (Social- og
Indenrigsministeriet, 2014)
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Bilag 2: Sundhedsstyrelsens model for rehabiliteringsforlab

\

Fase 1: Visitation. I denne fase vurderer en myndighedsperson, om borgeren er i mal-
gruppen for rehabiliteringsforleb efter § 83 a 1 Lov om social service. Hvis den aldre er
i mélgruppen, er det op til myndighedspersonen at vurdere hvilken faggruppe, der skal
varetage funktionen som forlebsansvarlig.

Fase 2: Udredning. Her har den forlebsansvarlige ansvaret for i samarbejde med borge-
ren og eventuelt parorende og/eller relevant fagpersonale at foretage udredning af bot-
geren. Udredningen danner baggrund for malsztningsarbejdet i fase 3.

Fase 3: Milsxtning. I denne fase samarbejder borgeren og den fotlobsansvatlige om at
sztte kort- og langsigtede mal for rehabiliteringsforlobet. Malene kan med fordel
SMART-sikres og skal skrives ind i rehabiliteringsplanen. Las mere om SMARTe mil
Fase 4: Malrettede indsatser og opfelgning. I denne fase samarbejder borger og rele-
vante fagpersoner om de aftalte indsatser i rehabiliteringsforlobene. Den forlebsansvar-
lige koordinerer forlobet og er ansvarlig for lobende at folge op pa mél og plan i samar-
bejde med borgeren.

Fase 5: Afslutning. I denne fase drofter den fotlobsansvatlige og den ldre, om maélene
for rehabiliteringsforlobet er ndet. En myndighedsperson foretager en ny helhedsvurde-
ring for at afgere, om borgeren har behov for hjalp efter § 83, et nyt rehabiliteringsfor-
lob. (Sundhedsstyrelsen, 2016, p. 6).
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Bilag 3: Informeret skriftligt samtykke

Kzere Borger i Albertslund

Jeg hedder Helle Vedsegaard, og er i gang med et forskningsprojekt som led i min
forskeruddannelse ved Roskilde Universitet. Projektet handler om borgere der har
flere sygdomme, deres hverdagsliv og deres oplevelser med de nye rehabiliterings-
forlgb § 83a i kommunen.

Det er vigtigt at fa viden om hvordan borgere der har flere syggdomme oplever re-
habiliteringsforlgb. Jeg vil derfor fglge 16 borgere, og undersgge hvilke forventnin-
ger og hab borgerne har til deres rehabiliteringsforlgb. Jeg er ogsa interesseret i
borgernes erfaringer og meninger om rehabilitering, og hvilken betydning det har i
hverdagslivet for saerlig borgere, der har flere sygdomme. Projektets resultater kan
blandt andet bruges i uddannelse af social- og sundhedspersonale.

Jeg vil bede om din tilladelse til, at jeg fglger dit rehabiliteringsforlgb. Det indebae-
rer, at jeg interviewer dig inden dit rehabiliteringsforlgb pabegyndes, at jeg obser-
verer dele af dit rehabiliteringsforlgb og at jeg under og efter dit rehabiliteringsfor-
Igb besgger dig nogle gange.

I min indsamling af informationer vil jeg bede om din tilladelse til at:

- Interviewe dig, ca. 1 time

- At besgge dig og fglge lidt med i din hverdag

- At observere de samtaler du har med visitator

- At observere dit rehabiliteringsforlgb

- At leese de sundhedsfaglige notater, der bliver skrevet i forbindelse med dit
rehabiliteringsforlgb

Jeg har tavshedspligt, og alle oplysninger vil blive behandlet fortroligt. Alle informa-
tioner om dig vil blive anonymiseret. Din deltagelse er frivillig, og du kan til enhver
tid frabede dig deltagelse. Projektet er godkendt af Datatilsynet.

Hvis du vil deltage i undersggelsen, bedes du underskrive
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Dato

Underskrift

Projektet er i samarbejde mellem Roskilde Universitet, Professionshgjskolen Me-
tropol og Albertslund Kommune. Hvis du eller dine pargrende har spgrgsmal til un-
dersggelsen, er | meget velkomne til at kontakte mig:

Helle Vedsegaard, ph.d. studerende, Roskilde Universitet. Hellev@ruc.dk tif: 4674
3046
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Bilag 4: Datatilsynet. Anmeldelse af Ph.d projektet

3174
DATATILSYNET

Helle Vedsegaard
Roskilde Universitet
Universitelsvej |

4000 Roskilde

Sendt til: hellevi@ruc.dk

20, juli 2016

Datatilsynet
Borgergade 28, 5.
1300 Kebenhavn K

CVR-nr. 11-88-37-29

Telefon 3319 3200
Fax 3319 3218

E-mail
dr@datatilsynet.dk
www.datatilsynet.dk

|.or. 2016-41-4 774

Sagsbehandler
Mikkel Brandenborg
Stenalt

Direkte 3319 3216

Vedrerende anmeldelse af: "Borgere med multisygdom i rehabiliterings-
forleb - erfaringer og betydninger for sundhedsfremme og et menings-
fyldt hverdagsliv”

Ovenngvnte projekt er den 16. juni 2016 anmeldt til Datatilsynet efier per-
sondatalovens' § 48, stk. 1. Der er samtidigl sogt om Datatilsynets tilladelse.

Det fremgar al’ anmeldelsen, at du cr dataansvarlig for projekiets oplysninger.
Behandlingen af oplysningerne onskes pabegyndt 1. september 2016 og for-
ventes at ophore 1. april 2019.

Oplysningerne vil blive behandlet pa folgende adresse: Roskilde Universilel,
Universitetsvej 1, 4000 Roskilde
TILLADELSE
Datatilsynet meddeler hermed tilladelse til projekicts gennemlorelse, jIL per-
sondatalovens § 30, stk. 1, nr, 1. Datatilsynet fasts®tter i den forbindelse ne-
denstaende vilkar:

Generelle vilkar
Tilladelsen geelder indtil: 1. april 2019
Ved tilladelsens udlob skal du sarligt vere opmarksom pa folgende:
Hvis du ikke inden denne dato har faet tilladelsen forlnget, gar Datatilsvnet
ud fra, at projekict cr afslutlct, og at personoplysningerne cr sletiet, anonymi-
seret, tilintetgjort eller overfort til arkiv, jf. nedenstaende vilkar vedrorende

projektets afslutning. Anmeldelsen af dit projekt fjernes derfor fra fortegnel-
sen over anmeldte behandlinger pa Datatilsynets hjemmeside.

' Lov nr, 429 af 31. maj 2000 om behandling af ply med senere endringer.
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Datatilsynet gor samtidig opmeeriksom pa, at al behandling (herunder ogsa
opbevaring) af personoplysninger efter tilladelsens udlob er en overtraedelse
af persondataloven, jf. & 70.

2.

10.

11.

12.

13.

Helle Vedsegaard er ansvarlig for overholdelsen af de fastsatte vilkar.
Oplysningerne mi kun anvendes til brug for projekiets gennemferelse.

Behandling af personoplysninger ma kun foretages af den dataansvarlige
eller pa foranledning af’ den dataamsvarlige og pa dennes ansvar.

Enhver, der foretager behandling af projekiets oplysninger, skal veare be-
kendt med de fastsatte vilkar.

De fastsatte vilkar skal tillige iagttages ved behandling, der foretages af da-
tabehandler.

Lokaler, der benyttes til opbevaring og behandling af projekiets oplysninger,
skal veere indrettet med henblik pi at forhindre uvedkommende adgang.

Behandling af oplysninger skal tilrettelegges saledes, at oplysningeme
ikke haendeligt eller ulovligt tilintetgores, fortabes eller forringes. Der
skal endvidere foretages den fornedne kontrol for at sikre, at der ikke be-
handles urigtige eller vildledende oplysninger. Urigtige eller vildledende
oplysninger eller oplysninger, som er behandlet i strid med loven eller
disse vilkir, skal berigtiges eller slettes.

Oplysninger ma ikke opbevares pa en made, der giver mulighed for at iden-
tificere de registrerede i et laengere tidsrum end det, der er nodvendigt af
hensyn til projektets gennemforelse.

En eventuel offentliggorelse af undersogelsens resultater ma ikke ske pa
en sadan mide, at det er muligt at identificere enkeltpersoner.

Eventuelle vilkar, der fastsattes efter anden lovgivning, forudsattes over-
holdt.

Elektroniske oplysninger — krav til sikkerhed

Identifikationsoplysninger skal krypteres eller erstattes af et kodenummer
el. lign. Alternativt kan alle oplysninger lagres krypteret. Krypteringsnog-
le. kodenogle m.v. skal opbevares forsvarligt og adskilt fra personoplys-
ningerne.

Adgangen til projektdata mé kun finde sted ved benyttelse af et fortroligt
password. Password skal udskiftes mindst én gang om éret, og nir forhol-
dene tilsiger det.

Ved overforsel af personhenforbare oplysninger via Internet eller andet
eksternt netvaerk skal der traeffes de fornedne sikkerhedsforanstaltninger
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mod, at oplysningerne kommer til uvedkommendes kendskab. Oplysnin-
gerne skal som minimum vare forsvarligt krypteret under hele transmis-
sionen. Ved anvendelse af interne net skal det sikres. at uvedkommende
ikke kan fi adgang til oplysningeme.

. Udtagelige lagringsmedier, sikkerhedskopier af data m.v. skal opbevares

forsvarligt aflast og saledes, at uvedkommende ikke kan fa adgang til op-
lysningerne.

Manuelle oplysninger — krav til sikkerhed

. Manuelt projektmateriale, udskrifier. fgjl- og kontrollister, m.v.. der di-

rekte eller indirekie kan henfores til bestemte personer, skal opbevares
forsvarligt aflast og pa en sidan made, at uvedkommende ikke kan gore
sig bekendt med indholdet.

Oplysningspligt over for den registrerede

. Hvis der skal indsamles oplysninger hos den registrerede (ved interview,

sporgeskema, klinisk eller paraklinisk undersogelse, behandling, observa-
tion m.v.) skal der uddeles/fremsendes narmere information om projektet.
Den registrerede skal heri oplyses om den dataansvarliges navn, formdlet
med projektet, at det er frivilligt at deltage, og at et samtvkke til deltagelse
til enhver tid kan traekkes tilbage. Hvis oplysningeme skal videregives til
brug i anden videnskabelig eller statistisk sammenhzng, skal der ogsi op-
Iyses om formilet med videregivelsen samt modtagerens identitet.

Den registrerede skal endvidere oplyses om, at projektet er anmeldt til
Datatilsynet efter persondataloven, samt at Datatilsynet har fastsat naerme-

re vilkar for projektet til beskyttelse af den registreredes privatliv.

Indsigtsret

. Den registrerede har ikke krav pi indsigt i de oplysninger, der behandles

om den pagaldende.

Videregivelse
Videregivelse af personhenforbare oplysninger til tredjepart ma kun ske til
brug i andet statistisk eller videnskabeligt ojemed.

Videregivelse mi kun ske efter forudgiende tilladelse fra Datatilsynet.
Datatilsynet kan stille naermere vilkar for videregivelsen samt for modta-

gerens behandling af oplysningerne.

Behandling ved databehandler

. Datatilsynets vilkir gaelder ogsi ved behandling hos en databehandler.

Ved behandling hos databehandler skal der indgés en skriftlig aftale herom
mellem den dataansvarlige og databehandleren. Det skal fremga af aftalen,
at databehandleren alene handler efter instruks fra den dataansvarlige, og at
oplysninger ikke mé anvendes til databehandlerens egne formél. Databe-
handleren skal desuden give den dataansvarlige tilstraekkelige oplysninger
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til, at denne til enhver tid kan sikre sig, at Datatilsynets vilkir kan overhol-
des, og at de bliver overholdt.

23. Hvis databehandleren er etableret i en anden medlemsstat, skal det desuden
fremga af aftalen, at de yderligere bestemmelser om sikkerhedsforanstalt-
ninger for databehandlere, som eventuelt er fastsat i den medlemsstat, hvor
databehandleren er etableret, ogsa er gaeldende for databehandleren.

JEndringer i projektet

24. Veesentlige sendringer i projektet skal anmeldes til Datatilsynet (som sn-
dring af eksisterende anmeldelse). Endringer af mindre vaesentlig betyd-
ning kan meddeles Datatilsynet.

25. AEndring af tidspunktet for projektets afslhuning skal altid anmeldes.

Ved projektets afslutning

26. Senest ved projektets afslutning skal oplysningerne slettes, anonymiseres
eller tilintetgores, sdledes at det efterfolgende ikke er muligt at identifice-
re enkeltpersoner, der indgdr i undersogelsen,

27. Alternativt kan oplysningerne overfores til videre opbevaring 1 Statens
Arkiver (herunder Dansk Dataarkiv) efter arkivlovens regler.

28. Sletning af oplysninger fra elektroniske medier skal ske pa en sidan made.
at oplysningerne ikke kan genetableres.

Ovenstiende vilkar er gaeldende indtil videre. Datatilsynet forbeholder sig ret
til senere at tage vilkarene op til revision, hvis der skulle vise sig behov for
det.

Datatilsynet gor opmarksom p, at denne tilladelse alene er en tilladelse til at
behandle personoplysninger i forbindelse med projektets gennemforelse. Til-
ladelsen indebeerer siledes ikke en forpligtelse for myndigheder, virksomhe-

der m.v. il at udlevere eventuelle oplysninger til dig til brug for projektet.

En videregivelse af oplysninger fra statistiske registre, videnskabelige projek-
ter m.v. kraever dog, at den dataansvarlige har indhentet sarlig tilladelse hertil
fra Datatilsynet, jf. persondatalovens § 10, stk. 3.

Datatilsynet skal for god ordens skyld ogsa gore opmarksom pa, at der i
sundhedslovens § 46 findes sarlige regler om videregivelse fra patientjourna-
ler til forskning, herunder regler om Sundhedsstyrelsens godkendelse.

Anmeldelsen offentliggores i fortegnelsen over anmeldte behandlinger pa
Datatilsynets hjemmeside www.datatilsynet.dk.

Persondataloven kan lases/hentes pa Datatilsynets hjemmeside under punktet
"Lovgivning".



Advarsel — ved brug af Excel, PowerPoint m.v.

Den dataansvarlige skal til enhver tid sikre sig, at dokumenter og andre prae-
sentationer, som publiceres eller pa anden mide gores tilgengelig for andre
pa internettet, usb-negle eller pa andet elektronisk medie, ikke indeholder
personoplysninger.

Der skal vises saerlig agtpagivenhed i forbindelse med brug af grafiske pra-
sentationer i Excel og PowerPoint, da de uforvarende kan indeholde indlejre-
de persondata i form af regneark, tabeller mv. Prasentationer, der gores til-
gaengelig pi internettet, bor derfor omformateres til Portable Digital Format
(PDF), da dette fjerner eventuelle indlejrede Excel-tabeller.

Med venlig hilsen
Mikkel Brandenborg Stenalt
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Bilag 5: Videnskabsetiske Komité for Region Sjzlland. Foresporgelse om anmel-
delse af Ph.d. projektet

ma 12-09-2016 12:01

Kere Helle Vedsegaard

Tak for fremsendte forespergsel om anmeldelse til Den Videnskabsetiske Ko-
mité for Region Sjaelland.

Registerforskningsprojekter, interviews- og spergeskemaundersggelser skal
kun anmeldels til det videnskabsetiske komitésystem, safremt projektet om-
fatter menneskeligt biologisk materiale, jf. komitélovens § 14, stk. 2.

Idet der her netop er tale om et projekt baseret pa interviews og observatio-
ner uden brug af biologisk materiale og uden @&ndring af den seedvanlige be-
handling, skal projektet ikke anmeldes til komitésystemet.

Din forespergsel samt denne afggrelse er journaliseret pa folgende sag: J.nr.
16-000014.

Denne afggrelse kan, jf. komitélovens § 26, stk. 1, indbringes for National Vi-
denskabsetisk Komité senest 30 dage efter, at afgarelsen er modtaget. Natio-
nal Videnskabsetisk Komité kan af hensyn til sikring af forsggspersonernes
rettigheder behandle elementer af projektet, som ikke er omfattet af selve
klagen.

Klagen skal indbringes elektronisk og ved brug af digital signatur og krypte-
ring, hvis protokollen indeholder fortrolige oplysninger. Dette kan ske pa
adressen: dketik@dketik.dk.

Klagen skal begrundes og veare vedlagt kopi af den regionale videnskabseti-
ske komites afgorelse samt de sagsakter, som den regionale videnskabsetiske
komité har truffet afgorelse pa grundlag af.

NB: Der mé ikke foretages &endringer i dokumenterne, som har veret til be-
handling i komitéen, da sagens ellers vil blive sendt retur til komitéen.

Safremt der til projektet er behov for oplysninger fra patientjournaler skal
sekretariatet henvise Styrelsen for Patientsikkerhed:

http://stps.dk/da/sundhedsprofessionelle-og-myndigheder/patientjournal-
oplysninger

Med venlig hilsen

Tanja Schwartzbach Frederiksen
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Sekretariatet for Den Videnskabsetiske Komité
Region Sjeelland

PFI - Produktion, Forskning og Innovation
Alleen 15

4180 Sorg

Mobil93566000

e-post: rvk-sjaelland@regionsjaelland.dk
www.regionsjaelland.dk
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Bilag 6: Interviewguide. Borgere inden mode med visitator

Jeg er interesseret i at hore om din hverdag, dine sygdomme og dit
snarlige meode med hjemmeplejen —

Vigtigt at hore dette fra dig, da det er din oplevelse og forstielse af din hverdag
med sygdomme og hjemmehjzlp eller rehabilitering, jeg er interesseret i at blive
klogere pa

Hverdagslivet:
Fortzl lidt om dig selv. Har du bern, boet her lenge, arbejde, interesser?
Fortzl om en almindelig dag, fx en dag i den sidste uge, hvordan forlober en
typisk/utypisk dag?
Hvordan haber du din hverdag kommer til at forme sig i fremtiden?
Hvad giver dig glade 1 hverdagen?
Hvad frygter du der kan ske?

Hverdagslivet med Sygdomme:

Har du nogle sygdomme?

Hvornar blev du syg?
Opleves det som kort eller lang tid siden?

Fortzl mig om forste gang du blev syg med en af dine kroniske sygdomme?
Har det pavitket og @ndret din dagligdag/liv?
Har det pavirket dit arbejdsliv, familieliv, venner?
Er der noget du savner, som du ikke kan nu pga. sygdom?
Hvilke tanker (bekymringer/hab) gor du dig i forhold til dette?

Mode med hjemmeplejen/visitator:
Hvordan kom medet i stand?
Hvad tenker du om dette?
Hvad tenker du om hjemmehjzlp versus rehabiliteringsforlob?
Hvilke tanker (bekymringer/hab) gor du dig i forhold til dette?
Hvordan tror du det kommer til at blive?

Afrunding:

Er der noget vi ikke har talt om, som du har lyst til at fortelle mig om, eller gerne vil
uddybe?

Mange tak fordi du ville dele dette med mig — og tak for din tid!
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Denne ph.d. afhandling udforsker menneskers hverdagsliv med
multisygdom og deres mgde med rehabiliteringsforlgb i den kommunale
hjemmepleje. Afhandlingen tager udgangspunkt i den sundhedspolitiske-
og okonomiske transformation der i disse ar ses pa det kommunale
plejeomrade, hvor ‘passiv' omsorg i form af kompenserende hjemmehjeelp
erstattes af ‘aktiv’ rehabiliteringsindsats med formal af selvhjulpenhed. |
afhandlingen undersgges transformationen 'nedefra’ oplevet og erfaret af
borgere, der ansgger om eller allerede modtager hjemmehjeelp. Der rejses
her spergsmalet, om det er muligt at inddrage rehabilitering subjektivt
meningsfuldt i et hverdagsliv med multisygdom. Dette undersgges
abduktivt ud fra en hverdagslivsteoretisk ramme, primaert med afseet i
Schutz’ hverdagslivssociologi, og et 17 maneders etnografisk feltstudie
blandt 26 borgere i et hverdagsliv med multisygdom i deres mgde med
hjemmerehabilitering. Afhandlingen peger pa, at der skabes sarbarhed
i modet, men ogsa handlekraft. Det er en pointe i afhandlingen, at
handlekraften er orienteret mod at veerne om det 'hele’ hverdagsliv, og
ikke lader sig afgreense til at omhandle mestring af praktiske geremal i
dagligdagen. Ligeledes peger afhandlingen pa, gennem det udviklede
begreb om "biographical everyday flow”, at rehabilitering inddrages
subjektivt meningsfuldt, nar rehabiliteringen tager udgangspunkt i og
understotter dette flow i menneskers hverdagsliv med multisygdom.

"Afhandlingens problemformulering og malsaetning skriver sig ind
i et meget relevant og interessant felt. Helle Wendner Vedsegaards
fremskrivninger af feltet tyder pa et grundigt kendskab til bade forskning
pa feltet og de forskydninger og transformationer som i disse ar praeger de
nordiske velfeerdssamfund og mere specifikt, hjemmeplejeomradet [...]Der
tale om en solid, grundig og velgennemfert afhandling. Der er en klar red
trad i argumenterne, ligesom afhandlingen bade teoretisk og empirisk er
imponerende [...] Afhandlingen skriver sig ind som et vigtigt videns bidrag
inden for hverdagslivsforskning og rehabiliteringsforskningen. Afhandlingen
konklusioner om, at der skabes sarbarhed i mgdet mellem mennesker med
multisygdom og kommunens kravom rehabilitering, men ogsa handlekraft, er
central. Dererligeledes gode potentialeridet udviklede begreb “biographical
everyday flow"” ift. at vise hvordan rehabiliteringsindsatser i varierende grad
bliverintegreretihverdagslivet, ogfornoglesletikke, ogderforudgeretbrud,
hvor hverdagslivet udgraenses og hvor en dobbelt belastethed kan opsta”
(Bedemmelsesudvalget, november 2019).
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