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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.
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”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.
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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