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Abstract

This thesis examines the experiences of adults with Bodily Distress Syndrome (BDS) when
meeting “the System” and the immediate environment. The purpose of the thesis is to identify
whether the individual suffering from BDS is met with recognition in these situations, and if

not, what the consequences may be.

The analysis of this thesis is based on critically hermeneutic approach, which is decisive in the
matter of using relevant theories on the subject. The theoretical approach is based on the
concepts of recognition and deviation. Based on empirical data from six qualitative interviews
with adults suffering from BDS, the thesis seeks to understand the experiences these people
have had when dealing with the System and the immediate environment, and of any

experiences of violation or neglect that may have resulted from these meetings.

The theoretical foundation is based on Axel Honneth’s struggle for recognition and “the good
life”, as well as Goffman’s theory of social stigma. The thesis’ research demonstrates that all
interviewees have experienced lack of recognition from the System and the immediate

environment. The result of which is a sense of violation and social stigma.

The positioning of BDS between psyche and soma has shown to have fatal consequences for
the people suffering from it. This is to a great extend due to the societies gerenal lack of
understanding of the syndrome and the lack of research on this area. This lack of
understanding leads to a lack of recognition of those suffering from this syndrome, and all of
the informant can report about situations in as well the dealing with the System and the
immediate environment, where this lack of understanding has led to a social stigma. This is
for instance shown by examples, where the informants tell about social workers trying to

diagnose them with mentally disorder, or family telling them to “get them selves together”.

The informants have also experienced not to be taken serious when dealing with the

healthcare system.

The consequences of social stigma are known to lead to lowering the self-esteem of those
stigmatized, and this thesis therefore seeks to get to an understanding of which actions can be

taken to avoid this to improve the well-being of the people diagnosed with BDS.



Resumé

Dette speciale er en undersggelse af, hvilke erfaringer voksne mennesker med funktionelle
lidelser ggr sig i forbindelse med mgdet med "systemet” og deres nzere omgivelser. Specialets
formal er at identificere, hvorvidt voksne mennesker med funktionelle lidelser bliver mgdt

med anerkendelse i disse situationer, og hvis ikke, hvilke konsekvenser dette sa kan have.

Der arbejdes i specialet ud fra en kritisk hermeneutisk tilgang, hvilket er afggrende i
forbindelse med valg af relevant teori for emnet. Den teoretiske tilgang til emnet vil tage
udgangspunkt i begreberne anerkendelse og afvigelse. P4 baggrund af empirisk data
bestaende af 6 kvalitative interviews med voksne, der lider af BDS, vil specialet gennem en
teoretisk forankret analyse sgge at forstda disse menneskers oplevelser og evt.
kraenkelseserfaringer i mgdet med systemet og de nzere omgivelser. Den teoretiske
forankring vil tage sit udgangspunkt i Axel Honneth’s anerkendelsesideal og "det gode liv”

samt Goffman’s stigmatiseringsteori.

Specialets undersggelse viser, at de deltagende informanter alle kan berette om mgder med
savel systemet som de neere omgivelser, der vidner om manglende anerkendelse og deraf

falgende kraenkelser og stigmatisering.

Funktionelle lidelsers positionering mellem psyke og soma har vist sig at have fatale
konsekvenser for de mennesker, der lider af denne diagnose. Det skyldes i hgj grad
samfundets generelle manglende forstaelse af sygdommen og den manglende forskning pa
omradet. Den manglende forstaelse medfgrer manglende anerkendelse af mennesker med
funktionelle lidelser, og alle informanterne kan derfor berette om situationer i savel mgdet
med "systemet” som med de naere omgivelser, hvor denne manglende forstaelse har fgrt til
stigmatisering. Dette viser sig eksempelvis ved episoder, hvor socialarbejdere har forsggt at
diagnosticere informanterne med eksempelvis depression, eller hvor familiemedlemmer har
bedt dem om ”"at tage sig sammen”. Ligeledes i mg@gdet med sundhedsvaesenet har
informanterne oplevet ikke at veaere blevet taget alvorlige i forhold til deres erfaringer med

sygdommen.



Konsekvenserne af stigmatisering kan vaere nedbrydelse af selvvaerdet, og specialet sgger
derfor at opna en forstdelse af, hvordan denne kan undgas for derved at forbedre

livskvaliteten for mennesker med funktionelle lidelser.
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Del 1 — Problemfelt

1.1 Indledning

Det danske sundhedssystem og samfundet generelt er staerkt praeget af en dualistisk tankegang,
hvor psyke og soma er adskilte (Jgrgensen & Pedersen, 2004:93). En konsekvens af denne skarpe
opdeling er, at nogle bestemte patientgrupper kommer til at befinde sig i en grazone, hvor
hverken somatisk eller psykiatrisk regi har et optimalt behandlingstilbud. Et feellestreek ved en af
de patientgrupper, som befinder sig i grazonen er, at patienterne plages af kropslige symptomer
som svaere smerter, svimmelhed, koncentrationsbesveer, udpraeget treethed m.m., men det er
ikke muligt at finde en medicinsk diagnose, som daekker symptomerne tilfredsstillende trods
grundige undersggelser. Den overordnede sygdomstilstand har formentlig veeret kendt i flere
arhundreder og har igennem tiderne haft forskellige betegnelser og teorier bag sig (Fink,
2005:71). Frem til 1970’erne har begrebet hysteri veaeret den fremherskende betegnelse,
hvorefter begreber som psykosomatik, somatoforme tilstande, Bodily Distress Syndrom (BDS)
og medicinsk uforklarede symptomer har vundet indpas grundet en begraenset, men dog svagt

tiltagende forskning inden for omradet (Rask, 2006:109).

Jeg har i dette speciale valgt at anvende betegnelserne funktionelle lidelser og funktionelle
symptomer. Jeg har valgt disse betegnelser med udgangspunkt i, at de har en neutral ordlyd, og
at det er de mest udbredte betegnelser pt. inden for forskningsmiljget. Per Fink, som er ledende

overlaege hos Center for Funktionelle lidelser i Arhus, definerer det séledes:

“Funktionelle symptomer kan defineres som symptomer, der skyldes forstyrrelser i
symptomperceptionen og /eller symptomproduktionen, fx pga. arausal med hyperaktivitet i det
autonome nervesystem®. Symptomerne er ikke bedre forklaret ved en anden, traditionelt

defineret somatisk eller psykiatrisk sygdom.” (Fink, 2012:24)

“Funktionelle tilstande og lidelser: Tilstande, hvor individet oplever fysiske symptomer, som

pavirker den daglige funktionsevne eller livskvalitet, og hvor symptomerne ikke kan forklares

! Det autonome nervesystem pavirker bl.a. puls og blodtryk alt efter hvilke stimuli kroppen opfanger,
og det er typisk her, man vil se forstyrrelser hos mennesker med funktionelle lidelser eller
symptomer. Det autonome nervesystem styres ubevidst, hvilket vil sige, at det ikke kan styres af
menneskets egen fri vilje.
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bedre ved anden somatisk eller psykiatrisk sygdom, eller tilstande, hvor individet i sygelig grad er

bekymret for sit helbred.” (ibid.:12)

Denne definition er forholdsvis bred og kan principielt betragtes som en paraplydiagnose, som
daekker over flere forskellige anvendte diagnoser. Det betyder, at mennesker, der diagnosticeres
med en funktionel lidelse, kan have relativt forskellige symptomer, forlgb og sveerhedsgrad. De
personer, der bliver diagnosticeret med en funktionel lidelse, vil typisk have faet stillet mere
konkrete diagnoser som f.eks. fibromyalgi, kronisk traethedssyndrom, piskesmeaeld, irriteret
tyktarm eller post commotionelt syndrom, hvilket ligeledes fortzller noget om symptomernes
bredde og svaere diagnosebetingelser. Det skal understreges, at forskning inden for
specialomradet funktionelle lidelser er relativt nyt, og der mangler derfor stadig megen viden
inden for omradet. Som navnt er det inden for forskningsmiljget udbredt at anvende
betegnelsen funktionelle lidelser, men ser man pa de forskellige patientforeninger for
fibromyalgi, kronisk treethedssyndrom etc., er der en stor uenighed omkring sygdommenes
arsag, betegnelse og behandling. Denne uenighed og debat er i sig selv interessant, da der
foregdr tydelige magtkampe mellem patientforeninger og forskellige forskningsretninger i

forhold til behandlingsmetoder og diagnosticering.

leg er bevidst omkring det faktum, at idet jeg veelger betegnelsen funktionelle lidelser, vaelger
jeg “side” i denne magtkamp. Dette valg skyldes blandt andet, at de deltagende informanter i
projektet typisk har flere forskellige diagnoser, der kan betegnes som funktionelle lidelser. Det
giver derfor ogsa retorisk stringens i opgaven at anvende en overordnet betegnelse. Jeg vil
senere i mit metodeafsnit uddybe kriterierne for informanternes sygdomsforlgb. Jeg gnsker ikke
at udfolde den interne diagnosedebat yderligere i dette speciale, da det essentielle for mit
interesseomrade dels er sygdomsafvigelser, der ikke passer ind i samfundets gaengse
sygdomsforstaelse, og dels hvorledes man som menneske med en sadan sygdom oplever, at
sygdommen bliver respekteret socialt. Jeg finder derfor ikke den konkrete diagnosedebat

relevant for specialets videre udformning.

Med savel diagnosedebat som store forskningsmaessige huller pa omradet kunne man fristes til
at tro, at funktionelle lidelser er en sjelden sygdom. Dette er desveerre ikke tilfeldet. Man
anslar, at ca. 300.000 mennesker i Danmark lider af funktionelle lidelser i en sadan grad, at det

pavirker deres livskvalitet, og halvdelen heraf i en sadan grad, at det er svaert for dem at passe et
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arbejde’. De funktionelle tilstande udggr mindst 10-15 % af fgrtidspensionstilkendelserne, og da
sygdommen ofte rammer tidligt i livet, kan det veere med mange tabte arbejdsar samt store
udgifter til pension og sociale ydelser til fglge. (Fink, 2012:28-29, Trygfonden, 2011:15-16). Der
er altsd tale om en alvorlig sygdom, som i svaere tilfelde kan medfgre, at man mister
arbejdsfgrligheden, hvilket pafgrer den enkelte og samfundet store omkostninger. Sygdommen
har dog ikke kun smertefulde og gkonomiske konsekvenser for de bergrte. En yderligere
belastning ved de funktionelle lidelser er omverdenens forventning til en somatisk forstaelig
diagnose. En sadan diagnose kan man med en funktionel lidelse ikke leve op til, idet denne
lidelse som sagt befinder sig i en grazone mellem psyke og soma. Dette kan fgre til en
stigmatisering af de ramte, idet de funktionelle sygdomme negligeres i samfundet, og der er

derfor begraenset forstaelse og anerkendelse af denne patientgruppe (Dalsgaard, 2006:130-131).

Samfundets biomedicinske sygdomskultur medfgrer, at patienter med en funktionel lidelse ikke
passer ind i den anerkendte “sygerolle”, idet der ikke findes en deekkende medicinsk forklaring
pa deres symptomer samtidig med, at sygdommen ud ad til kan fremsta "usynlig” (ibid.:129).
Derved tillegges denne lidelse en negativ vaerdi. De bergrte bliver ofte opfattet som en gruppe,
der ikke er "rigtigt” syge, og mistankes i nogle tilfaelde for at simulere symptomer for at undga
arbejdsmarkedet (ibid.:130). Som en kvinde med piskesmaeld udtrykker det: “...der er mange,
der stempler mig, fordi jeg er fartidspensionist; jamen sd er jeg sddan én der snylter pa systemet,
fordi jeg ikke ser syg ud, ikke ogsa? Altsd hvis bare jeg havde siddet i en kagrestol, sadan er det, sa

havde det vaeret noget helt andet, altsd sa kunne folk forsta det....” (ibid.:132).

Denne kvinde oplever alts3d, at hendes sygdoms ”rigtighed” misteenkeligggres af hendes
omgivelser, og derved opnar hun ikke anerkendelse for hendes sygdom. Hendes sygdom afviger
fra den almindelige sygdomsopfattelse - som f.eks. at sidde i en kgrestol. Der ses her et klart
afvigelsesperspektiv, som ikke bare er afvigelse fra det brede normalomrade, men afvigelse i

forhold til de symptomer samfundets generelle sygdomsopfattelse anerkender.

Det er dette afvigelsesperspektiv i forhold til sygdomsforstaelser, som jeg @nsker at udbrede
igennem naervaerende speciale. Ud fra et aktgrperspektiv gnsker jeg at undersgge, om de

bergrte mennesker med funktionelle lidelser egentlig oplever at blive respekteret for og med

2 http://funktionellelidelser.dk/enhed/
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deres sygdom af deres naere omgivelser og systemet’. Og hvis de ikke oplever at blive mgdt med

respekt, hvilke konsekvenser har denne disrespekt sa for dem som individer i den sociale

kontekst, de befinder sig i.

Jeg gnsker i de fglgende afsnit at uddybe mit undersggelsesomrade samt at redeggre kort for de
veerker, jeg har fundet mest relevante gennem min forskningsvandring, for til sidst at afslutte
denne fgrste del af opgaven med specialets problemformulering. Dette vil jeg ggre ved at
fremhaeve fundamentet i nogle af de relevante vaerker og derved forsgge at anskueligggre dele
af problemstillingen. Jeg vil desuden tydeligggre mine egne forforstaelser yderligere, saledes at
det star klart, hvorledes jeg selv umiddelbart forholder mig til emnet, og hvorledes jeg har taenkt

mig at gribe specialet an.

1.2 Mine erfaringer
Min interesse for mennesker med funktionelle lidelser opstod for fire ar siden, hvor jeg som

sygeplejestuderende og senere sygeplejerske arbejdede pa en neurologisk sengeafdeling. Her
blev jeg opmaerksom pa en helt speciel patientgruppe, som rent fagligt var en stor udfordring, da
vi ofte endte med ikke at kunne tilbyde dem nogen reel medicinsk behandling. Patienterne kom
med meget forskellige symptomer som lammelser, kramper, synspavirkninger med mere, som
ved fgrste gjekast kunne give anledning til at tro, at der var tale om neurologiske sygdomme,
men falles for denne gruppe patienter var, at der ikke kunne diagnosticeres indenfor
afdelingens fagomrade. Der blev foretaget en rakke neurologiske undersggelser, som alle
afkraeftede neurologisk sygdom, hvilket i og for sig var en glaedelig nyhed at videregive.
Problemet var bare, at patienterne stadigvaek var syge, og ikke mindst frustrerede over, at de
ikke havde modtaget den behandling eller afklaring om deres sygdom, som de havde forventet.
Pludselig var de raske pa papiret og passede ikke ind pa en neurologisk sengeafdeling. De var
ikke laengere "rigtigt” syge set fra det neurologiske specialomrades perspektiv, og der var
sjeldent et bedre behandlingsalternativ inden for det etablerede sundhedssystem. De
manglende behandlingstilbud pa omrade ses flere steder som en generel kendsgerning (Fink,

2012:93), (Trygfonden, 2011:17-20).

* Nar jeg skriver systemet i denne sammenhang, mener jeg det sociale system og sundhedssystemet.
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Jeg oplevede endvidere, at denne problemstilling medfgrte en negativ pavirkning af relationen
mellem personalet og patienten, idet patienten ikke kunne leve op til de ”almindelige”
sygdomskriterier, og vi som sundhedspersonale ikke kunne leve op til patientens forventning om
behandling af sygdommen. Patienten blev betragtet som “vanskelig”, og til tider blev der i
personalerummet drgftet mistanke om, hvorvidt patienten simulerede sin sygdom. Min
oplevelse pa afdelingen var altsa, at patienten i visse tilfaelde blev misteenkeliggjort, og derved
blev der sat spgrgsmalstegn ved den enkelte patients moral og troveerdighed. Det skal i
forleengelse af denne betragtning tilfgjes, at jeg ogsa har oplevet patientforlgb med funktionelle
lidelser, som jeg formoder er foregaet yderst tilfredsstillende for savel personale som patient.
Det er blot ikke disse forlgb, der vaekker min undersggelsesinteresse, hvilket jeg vil uddybe

senere i opgaven.

| forbindelse med mine erfaringer som sygeplejerske blev jeg opmarksom pad de sociale
problemstillinger, der kan opsta ved at veere usynligt syg med en diagnose, der ikke er
anerkendt. Flere af patienterne havde mistet deres arbejde eller var langtidssygemeldte, og de
var derfor gkonomisk afhaengige af sociale ydelser samt pressede i forhold til deres nzere

omgivelser og de forventninger, der var til deres deltagelse i denne sammenhang.

leg fik generelt en oplevelse af, at denne gruppe mennesker blev mgdt med mistro til deres
sygdom og derved til deres personlige karakter. Jeg oplevede denne mistro udspille sig som en

social urimelighed, og det vakte derfor min sociale indignation.

Dette var blot min oplevelse, og det interessante i dette speciales henseende bliver, set med et
afvigelsesperspektiv, om mennesker med funktionelle lidelser selv oplever, at deres sygdom
bliver respekteret i deres naere omgivelser som familie, venner og taette kollegaer. Og om de
oplever at blive mgdt med anerkendelse fra det system, som jeg i denne forbindelse selv er en

repraesentant for, hvilket endnu engang understreger mit aktgrperspektiv.

Som det gerne skulle fremga ud fra ovenstdende afsnit, sa gar jeg ikke fordomsfrit og neutralt
ind i dette felt, men medinddrager derimod min forforstaelse og mine forudindtagede
antagelser. Erkendelsen af dette understreger min videnskabsteoretiske tilgang som
hermeneutiker, som jeg senere vil redeggre for. Jeg @nsker derfor fgrst at blotleegge mine
fordomme og antagelser, for dernaest at udfordre dem i samspil med den relevante teori og

opgavens empiriske grundlag i specialets analyse (Juul, 2012:127).
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| forlengelse af beskrivelsen af mine egne erfaringer fra praksis vil jeg i det fglgende afsnit
forsgge at udfolde mine forforstaelser og antagelser om samspillet mellem mennesker med en
funktionel lidelse og systemet yderligere. Dette ggr jeg for yderligere at spore mig ind pa
specialets egentlig kerne og fokusomrade samt for at skabe gennemsigtighed omkring de

forforstaelser, jeg medbringer i undersggelsen for senere at udforske dem.

1.3 Mgdet med systemet
Sygdomsforlgbet for mennesker med svaere funktionelle symptomer er ofte kendetegnet ved en

omfangsrig cirkulering i sundhedssystemet. Den konstante cirkulering kan virke som en negativ
spiral, da et stort antal undersggelser kan medfgre en mulig bevaeggrund for endnu en
undersggelse (Trygfonden, 2011:17-20). De talrige undersggelser er ikke altid en fordel for den
bergrte person, da usikkerheden omkring diagnosticering kan resultere i flere diagnoser fra
forskellige sygdomsspecialer, og derved gges usikkerheden omkring sygdomstilstanden (Mik-
Meyer & Brehm, 2009:161). Jeg formoder ogsa, at den enkeltes tillid til sundhedsvaesnet ma
pavirkes negativt, hvis man gentagne gange udredes og undersgges uden endelig afklaring, og

risikoen for at fa rollen som ”“den vanskelige patient” derved gges (Trygfonden, 2011:17).

Som tidligere naevnt fgrer svaere funktionelle symptomer typisk til leengerevarende
sygdomsperioder og i veerste tilfelde til en kronisk invaliderende sygdom. Derfor er
patientgruppen ogsa meget velkendt i det sociale system, og der kan den manglende
sygdomsafklaring komme i spil i forhold til sociale ydelser. Anerkendelse af diagnosen bliver

derfor altafggrende.

Nanna Mik-Meyer og Mette Brehm Johansen viser i deres veerk “Magtfulde diagnoser og diffuse
lidelser”, hvordan nogle specielle betingelser udspiller sig med netop denne maélgruppe.
Forlgbene er kendetegnet ved at veere lange og udmattende, og lidelsernes legitimitet opnas
ferst med en anerkendt diagnose (Mik-Meyer & Brehm, 2009:169-170). Mik-Meyer og Brehm
papeger en tendens til, at laegen og socialarbejderen bytter roller, nar det kommer til
sygedagpengemodtagere med diffuse lidelser — herunder funktionelle lidelser. Laegen, der er

skolet til den objektive diagnosticering, bekender sig ofte til en mere subjektiv og

* Diffuse lidelsers betingelser i det sociale system kan sidestilles med funktionelle lidelsers.



"Hvorfor skulle jeg ggre det med vilje?”

Anne Agerskov Smith

Speciale pa Kandidaten i Socialt arbejde. Aalborg Universitet 2012

helhedsorienteret tilgang, hvor tillid og patientens udsagn tilleegges betydning i vurderingen af
sygdommen. Socialarbejderen, der er kendt for at have en helhedsorienteret tilgang til det
sociale arbejde, ma derimod pga. den gaeldende sygedagpengelovgivning leene sig op af et langt
mere snaevert sygdomsbegreb. Dette sygdomsbegreb udfordrer i praksis socialarbejderen i at
praktisere den helhedsorienterede tilgang, som er en af kerneveerdierne i det sociale arbejde

(ibid.:162-163).

Det tyder p3a, at mennesker med funktionelle lidelser ikke betragtes som vaerende "rigtigt” syge i
det sociale system. De kan i hvert fald have sveert ved at blive anerkendt for og med deres
sygdom, da den ikke er objektiv malbar i samme grad som legitimerede medicinske diagnoser.
Umiddelbart kan man derfor forestille sig, at denne malgruppe ma opleve at blive overhgrt, hvis
de diskvalificeres som vaerende “rigtigt” syge, fordi deres symptomer ikke passer til kasserne.
Derved bliver deres stemme og vurdering af deres symptomer underordnet medmindre der
foreligger et undersggelsesresultat, der kan underbygge deres udsagn. Center For Funktionelle
Lidelser fremhaever ligeledes, at mange af deres patienter oplever at blive mistankeliggjort og
set skaevt til p& socialkontorerne og i sundhedssystemet’. Det er sddanne oplevelser, jeg er
interesseret i at undersgge i dette speciale. Jeg @nsker ligeledes at undersgge, om disse
oplevelser med systemet medfgrer stigmatiseringsprocesser og i sa fald, hvilke konsekvenser det

har for det enkelte menneske og den sociale kontekst, det befinder sig i.

Jeg har endvidere en formodning om, at de sidste godt ti ars beskaeftigelses- og socialpolitik har
lagt et yderligere pres pa behovet for legitimeringen af funktionelle lidelser. Der er generelt en
gget tendens til at mistenkeligggre folks berettigelsesgrundlag for at modtage
overfgrselsindkomster. Af samme grund forestiller jeg mig, at mennesker med funktionelle
lidelser vil opleve en yderligere mistaenkeligggrelse, pa grund af det usikre diagnosegrundlag, der
ikke er i stand til at tydeligggre overfor omverdenen, hvad deres problematikker og
sygdomskonsekvenser er. Et citat fra beskaeftigelsesminister Claus Hjorth Frederiksen
understreger i en kronik i 2006, hvordan vi er forpligtiget til at yde over for hinanden, og

hvordan rettigheder og pligter fglges ad:

> http://funktionellelidelser.dk/uddannelse/kandida/
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“Det danske samfund er bygget pa en ret og pligt-aftale. En aftale, der geelder mellem staten og
borgerne og i sidste ende ogsd som en loyal pagt mellem de enkelte danskere. Som borger har
man ret til en tryg og ordentlig tilvaerelse, hvor staten hjeelper én i en lang reekke sammenhange
gennem hele livet. Det gaelder nar man skal have passet sine bgrn, ndr man gar i skole og
uddanner sig, og ndr man bliver eeldre og har brug for omsorg og assistance i dagligdagen. Det er
ens ret som borger i Danmark. Og det er en ret, de fleste af os ggr alt, hvad vi kan, for at vaerne
om. Til gengeeld har man sé pligt til at gare sit yderste for at bidrage til den feelles kasse. Og det
g@r man uden sammenligning enklest ved at tage et arbejde, og derpd praestere det bedste man
kan, hver eneste dag. Sa enkelt tror jeg i virkeligheden, det kan siges. Vi har alle sammen pligt til
at yde det bedste og ggre det i s mange Gr som muligt. Det er det ansvar, der fglger med i

velfaerdskontrakten.” (Juul, 2010:323)

Den tidligere beskaeftigelsesminister ggr det i dette citat lysende klart, at “velfaerdskontrakten”
ifglge ham indeholder rettigheder og pligter. Pligten indebarer at ggre alt, hvad man kan for at
yde sit arbejdsbidrag til samfundet og dermed velfeerdsstaten. Men hvordan stilles man socialt,
hvis ens rettigheder som syg ikke anerkendes pa grund af en afvigelse fra den normale
sygdomsforstaelse? Oplever man at blive opfattet som en ”snylter”, der ikke lever op til den
”loyale pagt” mellem de enkelte danskere, og i sd fald hvordan pavirker det mennesker med

funktionelle lidelser i mgdet med systemet og deres naere omgivelser?

Jeg har i dette afsnit forspgt at klarleegge systemets vigtige rolle i forhold til mennesker med
funktionelle lidelser, og hvorfor jeg finder det interessant at undersgge, hvilke oplevelser disse
mennesker har og har haft i dette mgde med systemet. Jeg har afslutningsvis inddraget et mere
beskaeftigelsesorienteret syn pa problemstillingen, hvilket jeg som sadan ikke vil uddybe
narmere i specialet, men blot have in mente som en overordnet faktor, som jeg formoder kan
pavirke mennesker med funktionelle lidelser i mgdet med andre mennesker og sandsynligvis

0gsa i synet pa dem selv.

Som ovenfor beskrevet mener jeg altsa klart, at der kan veere problematikker forbundet med det
at lide af en funktionel lidelse, nar det kommer til forholdet til systemet som dommer for éns
arbejdsevne, forsgrger, sundhedsfaglige sparringspartner og behandler. Jeg vil i det fglgende
afsnit udbrede interessefeltet til ogsa at omhandle de naere omgivelser. Dette vil jeg ggre ud fra

en antagelse om, at det i mange tilfeelde ligeledes kan veere sveert for de naermeste at forholde
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sig til s& ukonkrete diagnoser, som funktionelle lidelser daekker over, og mennesker med disse

lidelser kan derfor ligeledes risikere at blive mg@dt med manglende anerkendelse i det helt naere

miljg.

1.4 Den usynlige sygdom og de nare omgivelser
Vi er som sociale individer dybt afhangige af vores naere omgivelsers accept og forstielse. Den

respekt og forstielse, som vi opnar gennem vores nare relationer, er med til at styrke den
enkeltes selvveerdsfglelse. En styrkelse af selvveerdet sker bl.a. ved, at man bliver set og
anerkendt som det menneske man er, at man bliver vist tillid og respekt, og at de seerlige
egenskaber, man besidder, vaerdsaettes. Specielt nar man mgder modstand gennem livet, bliver

betydningen af de naere omgivelser tydelig.

Hvis man f.eks. rammes af sygdom, vil ens nare omgivelser kunne give én stgtte og
anerkendelse for de kampe, der skal keempes, samt anerkende den syges veerdi som menneske
trods sygdom og evt. funktionsnedsaettelse. | sddanne sveere livssituationer, hvor man maerker
anerkendelsen fra sine naermeste, vil man formentlig fgle en form for feellesskab, og fglelsen af

ikke at sta alene kan frigive kraefter til at overkomme svaere udfordringer.

Jeg har en formodning om, at mennesker, der lider af funktionelle lidelser, kan vaere specielt
udsatte i forhold til at opnd denne forstdelse og anerkendelse fra deres omgivelser. Denne
formodning bygger jeg til dels pa den manglende viden, der er omkring sygdommen, samt som
naevnt fgr sygdommens fysiske usynlighed for omgivelserne.® Jeg forestiller mig, at disse faktorer
ogsad kan pavirke de naere omgivelsers opfattelse af den syge, og at det kan medfgre
mistaenkeligggrelse af sygdommens oprigtighed, og derved det ramte menneskes personlige

moral. Fglgende citat er fra en kvinde med fibromyalgi:

Jeg har veret utryg hele tiden, og falt, jamen, er det min skyld det her... og er det min skyld, hvis
vi skal flytte? Og er det min skyld, hvis vi skal saelge bilen? Du fdr sddan hele tiden, det er min

skyld, vi ingen penge har, og at vi maske skal saelge bilen {(....) og det teerer da én, og sa kan du

6 http://funktionellelidelser.dk/for-patienter-paaroerende/hvis-du-er-patient/
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ikke gdre det ene og sé kan du ikke ggre det andet — sé jeg faler meget skyld i det... Jeg er ikke

den pige, jeg har veeret. Jeg foler mig helt “lost”....” (Dalsgaard, 2006:133).

Denne kvindens selvvaerd er tydeligvis pavirket negativt. Dette kan skyldes, at hendes sygdom i
mange henseender altsa ikke betragtes som en "rigtig” sygdom. Hun giver udtryk for, at hun
feler stor skyld pga. hendes sygdom og de gkonomiske konsekvenser, det har for familien.
Hendes forhold til og tanker om sygdommen ggr, at hun fgler sig skyldig, hvilket kan indikere, at
hendes sygdom opfattes som selvforskyldt, og derved ikke anerkendes. Hvad der medfgrer, at
praecis denne kvinde teenker sdledes om sig selv, fortaller citatet intet om, men det er tydeligt,
at hun bebrejder sig selv for sin sygdom og konsekvenserne af den. Jeg antager, at det i disse
situationer er specielt vigtigt at opleve anerkendelse fra sine naermeste, sa den syges selvveerd

ikke yderligere pavirkes negativt.

Jeg har i det ovenstaende afsnit forsggt at fremhave vigtigheden af de nzere omgivelsers
anerkendelse af mennesker med en funktionel lidelse, da jeg formoder, at det har en stor
betydning for de bergrte mennesker, om de oplever at blive mgdt med anerkendelse for sa vidt

angar deres sygdom.

Jeg vil i det fglgende afsnit kort beskrive stigmatiseringsteoriens relevans i forhold til mennesker
med funktionelle lidelser. Jeg vil senere i specialets teoriafsnit udfolde begrebets relevans
yderligere og redeggre mere fyldestggrende for Erving Goffmans (Goffman) teori omkring

afvigerens sociale identitet og stigmatiseringens mulige betydning og konsekvenser.

1.5 Afvigelse og stigmatisering
Afvigelse og stigmatiseringsteori har vaeret kendt inden for sociologien de sidste 60 ar. Teorien

omhandler overordnet, hvordan det er omgivelsernes subjektive opfattelser, der afggr, hvem
der stemples som afviger (Ejrnees & Guldager, 2008:158-159). Det er en social proces, hvor
menneskers sociale identitet er i risiko for at blive nedbrudt pa grund af omgivelsernes
bedgmmelse og reaktioner pa éns person (Hviid & Kristiansen, 2009:20). Goffman udviklede
begrebet ”stigma”, der oprindeligt betyder breendemaerke. Stigmaet skal ses som det, den
afvigende beaerer eller besidder, og som derved adskiller vedkommende fra “de normale”.

Goffman skelner mellem tre former for stigma. Den ene er kropslige misdannelser, som f.eks. at
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mangle et ben eller have et synligt handicap. Den anden form for stigma er moralsk betinget,
hvor man f.eks. mangler vilje, trovaerdighed og lignende. Den sidste form for stigma et
sleegtshetinget stigma, hvor det er ens race, religion eller tilhgrsforhold, der stemples (ibid.:20).
De tre former for stigma udlgser samme grundlaeggende sociale reaktion fra omgivelserne ved,
at de, der er baerere af stigmaet, tiltraekker sig de "normales” opmaerksomhed. Dette medfgrer
en stemplingsproces, hvor den stigmatiserede afvises socialt og ikke anerkendes for sine gvrige
positive egenskaber som menneske (ibid.:21) (Jarvinen & Mortensen, 2005:20). Mennesker med
funktionelle lidelser har som flere gange naevnt ikke nogen synlig sygdom. De tilleegges neermere
et moralsk stigma, hvorved det er deres personlige karakter, der mistankeligggres, hvilket de
ovenstaende afsnit ogsa har praesenteret eksempler pa. Fglgende udsagn er fra en kvinde med

piskesmeeld, der udtaler sig i forhold til de dage, hun bliver ngdt til at sygemelde sig:

”... Og det er jo sd det, (...) det er en lille by, sG hvis man ggr et eller andet, sé ved de det sgu oppe
pd kommunen, de ved det alle steder, sd pad den mdde dér, er det ekstra hdrdt... fordi de siger,
“du skal holde dig i gang”, men av! Det hjaelper ikke at ga ud, fordi “nu strgger hun den
rigtigt”(...) "Hun smiler ogsG? Hun ser da glad ud, ikke ogsd?” Men de kan bare ikke se at jeg har
brugt 80% af dagen pd at ligge ned og 20% , vel? Det er meget hdrdt rent psykisk {(...)”
(Dalsgaard, 2006:130-131).

Dette citat viser, hvordan denne kvinde oplever at blive set af sine omgivelser. Hun giver udtryk
for at blive mgdt med mistro, da man ikke kan se, at hun er syg, og som hun selv beskriver, er
det meget hardt psykisk. Kvinden oplever altsa at blive set som afviger pga. hendes usynlige
sygdom, og stigmatiseringen som afviger medfgrer, at hun psykisk finder det hardt. Nu far vi ikke
uddybet, hvad kvinden mener med psykisk hardt, men jeg tolker det som en negativ psykisk

pavirkning, hvilket er en kendt konsekvens ved stigmatiseringsprocesser.

Stigmatiseringsprocesser kan i yderste konsekvens medfgre et nedbrud af de stigmatiseredes
identitet og selvfglelse, idet de oplever at blive mgdt med negative forventninger og disrespekt
fra deres omgivelser (Hgilund og Juul, 2005:28). Der er risiko for, at de mister troen pa sig selv,
og som et eksempel mister viljen til livet, der maske var den viljestyrke, den stigmatiserede som
udgangspunkt var blevet mistaenkt for ikke at besidde, og pa den made kan
stigmatiseringsprocesser blive en selvopfyldende profeti (Ejrnaes & Guldager, 2008:158-59).

Stigmatiseringen kan altsa have nogle fatale konsekvenser for individet. Konsekvenserne af
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stigmatiseringen kan ogsa have nogle omkostninger i forhold til samfundet, da det kan fgre til
marginalisering ved, at mennesker udgraenses fra afggrende sociale institutioner i deres liv, som
eksempelvis familielivet, arbejdslivet og generel deltagelse i samfundet. Den marginaliserede
bliver derved passiviseret og udelukkes fra faellesskabet. En anden konsekvens af marginalisering
kan veere dannelse af subkulturer. | subkulturer danner de marginaliserede et feellesskab
parallelt med det “normale” samfund, hvor andre perverse anerkendelsesformer kan blive

styrende (Willig, 2006:17).

De ovenstaende afsnit omhandlende mennesker med funktionelle lidelser i mgdet med systemet
og deres naere omgivelser, har givet en indikation af en gruppe mennesker, som er i en potentiel
risiko for at opleve stigmatiseringsprocesser pga. den tvivlende eller helt manglende
anerkendelse af deres sygdom. Disse stigmatiseringsprocesser kan som navnt medfgre fatale

konsekvenser bade pa individ og samfundsplan.

For at komme naermere omkring hvilke sociale tendenser, der udspiller sig i mgdet mellem
patientgruppen, systemet og de naere omgivelser, vil jeg i det fglgende afsnit kort uddybe
anerkendelsens betydning for menneskets identitet samt anerkendelse i forhold til det gode
sociale arbejde. Jeg vil senere i mit teoriafsnit yderligere redeggre for Axel Honneths (Honneth)

anerkendelsesteori samt det normative ideal, som teorien beror pa.

1.6 Anerkendelse og det sociale arbejde
Pa baggrund af Honneths anerkendelsesteori haevder Juul og Hgilund, at kernen i socialt arbejde

bor vere understgttelse til menneskelig opblomstring hos det enkelte menneske med den
begrundelse, at det er det bedste for den enkelte, samfundets institutioner og samfundet som

helhed (Juul & Hgilund, 2005:31). De definerer den menneskelige opblomstring som en proces:

“hvor borgeren ud fra sin egen selvforstdelse udvikler en identitet, der bygger pa selvagtelse og
selvveerd. | dette perspektiv er socialt arbejde ikke alene en aktivitet, som stgtter mennesker til et
bedre liv, men har ogsd det videregdende formdl at understgtte udviklingen af velfungerende
samfundsborgere”(ibid.:31).

Det sociale arbejde skal altsa medvirke til en vellykket identitetsdannelse hos den enkelte, og

dette skal ske gennem en grundlaeggende anerkendende tilgang.
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“Eftersom anerkendelse er en universel betingelse for udviklingen af en socialt velfungerende
identitet, ma det sociale arbejde sa vidt muligt bygge pd en anerkendelse af de vaerdier, den

enkelte borger tilskriver sig selv.” (ibid.:32).

Jeg mener, at anerkendelsesidealet udggr et menneskeligt etisk grundlag for det gode sociale
arbejde, og jeg erklaerer mig enig i ovenstdende definition og begrundelse. Jeg finder denne
anerkendelsestanke til det sociale arbejde helt essentiel i forhold til mennesker med funktionelle
lidelser, da jeg ud fra mine egne erfaringer samt ud fra eksisterende litteratur og forskning pa
omradet har en klar formodning om, at denne gruppe mennesker ofte ikke mgder anerkendelse
i mpdet med systemet og deres naere omgivelser. Jeg finder det derfor interessant at arbejde
videre med denne gruppe menneskers erfaringer i de navnte situationer og med baggrund i de
naevnte teorier, da jeg gnsker at komme til en forstaelse af de sociale betingelser, der udspiller

sig pa omradet, og hvilke konsekvenser de kan have for de implicerede.

Nzervaerende speciale gnsker, som tidligere navnt, at komme sa teet som muligt pa aktgrernes
oplevelser af anerkendelse i forhold til det at have en funktionel lidelse i mgdet med systemet
og de naere omgivelser som muligt. Det kritiske normative anerkendelsesideal giver en mulighed
for, at jeg kan spejle min empiri i det "kritiske spejl” og derved fa mulighed for at papege
eventuelle patologiske samfundstendenser. Denne mulighed finder jeg relevant i forhold til den
naervaerende problemstilling, da jeg har en formodning om, at mennesker med funktionelle

lidelser, er udsatte i forhold til deres anerkendelsesmuligheder.

Jeg vil i det fglgende afsnit se naermere pa udvalgt eksisterende litteratur og forskning, som
lener sig op ad projektets undersggelsesfelt, for derved at tydeligggre naervaerende speciales

positionering.

1.7 Specialets position og eksisterende forskning
Andre fgr mig har naturligvis interesseret sig for projektets overordnede problemfelt, hvilket en

litteratursggning bekraefter. For at tydeligggre, hvordan dette speciale inspireres og positionerer
sig i forhold til den eksisterende litteratur pa omradet, vil jeg nu lave en mindre skitsering af det

forskningsfelt, som specialet indskriver sig i.

15



"Hvorfor skulle jeg ggre det med vilje?”

Anne Agerskov Smith

Speciale pa Kandidaten i Socialt arbejde. Aalborg Universitet 2012

Nanna Mik-Meyer og Mette Brehm Johansen har skrevet bogen "Magtfulde diagnoser og diffuse
lidelser”, som jeg tidligere har refereret til. Bogen er resultatet af et forskningsprojekt
udarbejdet for Arbejdsdirektoratet, der havde det formal at belyse kontakten mellem det sociale
system, sundhedssystemet og sygemeldte borgere med diffuse lidelser. Bogen er skrevet pa
baggrund af et omfangsrigt datamateriale, der indeholder en kvalitativ interviewundersggelse
med individuelle interviews og fokusgruppeinterviews med sygedagpengemodtagere,
sagsbehandlere og leeger. Der suppleres med en spgrgeskemaundersggelse blandt
sagsbehandlere i hele landet, der alle arbejder med sygedagpengemodtagere, samt fem
casestudier pa offentlige arbejdspladser. Deres empiriske studier viser, hvordan rammerne i
arbejdet med denne malgruppe af sygedagpengemodtagere, som tidligere naevnt, bevirker, at
sagsbehandlere og leeger bytter roller i mgdet med borgeren, hvor sagsbehandleren skal agere

inden for de lovgivende rammer, der er staerkt preeget af en biomedicinsk forstaelse.

Forfatterne ser i gvrigt pd, hvordan sygdom defineres set i forhold til kgn, hvor nogle sygdomme,
der er udelukkende fysiske, betragtes som reelle, mens andre betegnes som "kvinde-fnidder-
pladder”. Psykolog Lise Ehlers har i sin bog “Ondt i livet” ligeledes beskeaeftiget sig med

kensperspektivet i forhold til lignende sygdomsbilleder.

“Magtfulde diagnoser og diffuse lidelser” giver en omfangsrig og nuanceret afdeekning af de tre
forskellige parters samarbejde, hvilket har givet mig et indblik i de mange problemstillinger, der
er forbundet med de diffuse diagnoser bade for den enkelte pd sygedagpenge og for de

professionelle i systemerne.

Antropolog Trine Dalsgaard, har i 2005 skrevet Ph.d. afhandlingen “If only | had been in a
wheelchair — An anthropological analysis of narratives of sufferers with medically unexplained
symptoms”. Afhandlingens fokus er primaert pa forholdet mellem den biomedicinske diskurs og
den subjektive oplevelse af sygdom hos mennesker med medicinsk uforklarede symptomer.
Disse oplevelser kommer til udtryk i deres dybdegaende livsfortellinger. Den biomedicinske
diskurs viser sig som en underliggende kulturel logik i samfundet. Denne logik afspejles i
informanternes udsagn, hvor de beskriver det som om, de befinder sig i ingenmandsland.
Informanterne i afhandlingen fgler sig endvidere marginaliserede — bade i forhold til

sundhedssystemet og i deres sociale omgang med andre mennesker.
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Dalsgaard udforsker, hvorledes informanterne forsgger at skabe mening og kontinuitet i deres

oplevelser med sygdommen for at forklare deres manglende medicinske diagnose.

leg stiftede for flere ar siden bekendtskab med den omtalte afhandling, samt artikler skrevet ud
fra de empiriske fund, og jeg blev isaer grebet af informanternes steerke udsagn i forhold til
omgivelsernes mistaenkeligggrelse af deres person, og hvordan det pavirkede de tanker, de

gjorde om sig selv.

Segren Juul og Peter Hgilund, har som tidligere naevnt med bogen “Anerkendelse og dégmmekraft i
socialt arbejde”, klarlagt og analyseret, hvad de mener, er de mest grundlaeggende betingelser
for godt socialt arbejde, sdledes at socialarbejderen kan understgtte social opblomstring hos
individet. Bogens analyse bygger pa 25 kvalitative interviews med udsatte borgere, og det er
med udgangspunkt i deres kraenkelseserfaringer, at det normative ideal for det sociale arbejde

formuleres.

Jeg har fundet stor inspiration i deres analytiske implementering af de teoretiske begreber
anerkendelse, kraenkelse og dgmmekraft, da jeg netop mener, at de i sarlig grad formar at
traekke begreberne ned pa praksisniveau. Demmekraften er dog ikke et begreb jeg vil anvende i
min opgave, da jeg ikke vil undersgge socialarbejdernes oplevelser og handlingsrammer. Jeg vil
derimod afgraense specialet til at veere koncentreret om patienternes oplevelser og erfaringer,
og i den forbindelse finder jeg det ikke relevant, at ga ind i en narmere diskussion eller
undersggelse af demmekraftsbegrebet. | fglgende afsnit vil jeg desuden beskrive, hvilke andre
afgransninger jeg har foretaget i forbindelse med mit valg af fokuspunkt og problemformulering

for dette speciale.

1.8 Afgraensning af problemstilling
Jeg har i de foregdende afsnit forspgt at beskrive nogle af de vaesentlige sociale

problemstillinger, som, jeg mener, kan vaere i spil i forhold til det at have en funktionel lidelse.

Jeg vil i det fglgende afsnit afgraense det omrade, jeg ovenfor har udfoldet, for derefter at
eksplicitere specialets problemstilling og lade det udmunde i en reel problemformulering.
Problemformuleringen vil derefter fungere som den rgde trad gennem resten af specialet.

Afsluttende vil der i dette afsnit vaere en laesevejledning til resten af specialet.

17



"Hvorfor skulle jeg ggre det med vilje?”

Anne Agerskov Smith

Speciale pa Kandidaten i Socialt arbejde. Aalborg Universitet 2012

Min afgreensning af underspgelsesfeltet startede med et litteraturstudie, hvor jeg nysgerrigt

leeste mig bredt ind pa feltet. Der viste sig at veere mange potentielle videnskabshuller, da

funktionelle lidelser er et forholdsvis nyt forskningsfelt.

Jeg har valgt at leegge mit fokus pa afvigelse i forhold til funktionelle lidelser, da det var her min
interesse i sin tid opstod som sygeplejerske. Funktionelle lidelser afviger fra den biomedicinske
sygdomsforstaelse, som stadig er den mest udbredte bade i sundhedssystemet og det sociale
system samt i samfundet generelt. Den biomedicinske sygdomsopfattelse bliver udfordret i det
sociale mgde med mennesker, der har en funktionel lidelse, og der opstar en risiko for
stigmatisering af den syge som ikke “rigtig” syg, idet deres sygdom ikke lever op til den geengse
oplevelse af sygdom. Denne potentielle stigmatisering som ikke “rigtig” syg kan ses som et
udtryk for manglende anerkendelse, og den syge bliver derved kraenket i kraft af at blive mgdt
med mistillid. Det at blive mgdt som afviger, kan som fgr naevnt igangssette nogle
stigmatiseringsprocesser, der kan have fatale konsekvenser bade pa individ- og samfundsniveau.
Pa baggrund af disse potentielle svaere sociale konsekvenser finder jeg det yderst relevant at

udforske dette undersggelsesfelt.

Det kunne have varet interessant at undersgge de sundhedsprofessionelles og
socialarbejdernes oplevelser i mgdet med mennesker med funktionelle lidelser, ligesom det
kunne have veaeret interessant at afdaekke de naere omgivelsers erfaringer med at skulle forholde
sig til en af sine neermeste med en funktionel lidelse. Det har dog vaeret vigtigt for mig, at det var
de direkte bergrtes stemmer, som blev hgrt. Hermed mener jeg de mennesker, som lider af en
funktionel lidelse, da det er deres oplevelser, der har min interesse, og deres oplevelser jeg
mener bgr vere den primaere vej til forstdelse af problemstillingen. Mine forudgaende
beskrivelser af denne gruppe har veeret bygget pa antagelser og tidligere praksiserfaring, men
disse har ikke vaeret opfulgt af egentlig drgftelse af omradet med de direkte bergrte. Jeg gnsker
derfor helt konkret at opna en forstaelse af de bergrtes erfaringer gennem en undersggelse af,
hvorvidt mennesker med funktionelle lidelser oplever at blive anerkendt i mgdet med deres
naere omgivelser og systemet, eller om de oplever stigmatiseringsprocesser og i sa fald med

hvilke konsekvenser.
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Ved at undersgge de bergrtes oplevelser lever jeg op til Honneths overordnede praemis, der

fortzeller, at viden om bedre anerkendelsesmuligheder ma opnds gennem de udsattes

kraenkelseserfaringer, eller som Juul og Hgilund praeciserer:

“I ddrligt stillede borgeres kraenkelsesoplevelser ligger der en uudtalt kilde til moralske
fremskridt. Derfor fokuserer vi mere pa kraenkelses historier end pd succeshistorier” (Juul &

Hgilund, 2005:15-16).

De teoretiske begreber: Anerkendelse, kraenkelse, afvigelse og stigmatisering, vil veere
ngglebegreber til hjelp for at opna forstdelse af de erfaringer mennesker med funktionelle
lidelser har pd omradet. Det vil sdledes ogsa vaere begreber, som gar igen gennem hele specialet.
Fgrst og fremmest i den naeste del af specialet, hvor begrebernes teoretiske betydning vil blive
udfoldet og relateret til den navnte problemstilling, men i forleengelse heraf ligeledes i
specialets analytiske del, hvor begreberne vil blive udfoldet i samspil med specialets empiriske

materiale.
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1.9 Problemformulering

Hvordan oplever voksne mennesker med funktionelle lidelser at blive mgdt af systemet og

deres naere omgivelser set ud fra et afviger- og anerkendelsesperspektiv?

For at understgtte denne overordnede problemformulering, har jeg valgt fglgende

undersggelsesspgrgsmal, som vil fungere som et uddybende supplement:

- Hvordan oplever voksne mennesker med funktionelle lidelser, at deres sygdom stiller dem i
forhold til systemets og deres naere omgivelsers umiddelbare sygdomsopfattelse?

- Hvordan opleves evt. stigmatiseringsprocesser i mgdet med systemet og de neere
omgivelser?

- Hvilke konsekvenser har den evt. stigmatisering for det enkelte individ?

Nar jeg i dette speciale anvender betegnelsen ”“systemet”, indebaerer det bade det sociale
system og sundhedssystemet. Nar jeg endvidere anvender betegnelsen “de naere omgivelser”,
skal dette forstds som en enkeltes taette hverdagsrelationer som f.eks. nartstaende familie,

venner og kolleger.

Det primaere fokus er altsa en forstaelse af mennesker med funktionelle lidelsers egne erfaringer
med betydningen af deres sygdom i samveeret med deres naere omgivelser og i mgdet med
systemet. Det er derfor helt afggrende for specialet, at mit metodiske, teoretiske samt
analytiske arbejde bliver med denne gruppe mennesker in mente. Det betyder, at jeg sa vidt
muligt skal forspge at opna viden, der giver mig en forstdelse af disse menneskers situation.
Problemformuleringen har til formal at fungere som den rgde trdd igennem hele specialet,

hvilket ogsa gerne skulle afspejles i mine fglgende teoretiske og metodiske valg.

| opgavens analyse vil problemformuleringen udfolde sig som overordnede temaer, der

udforskes ved hjzelp af den valgte teori og empiri.
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Del 2 - Forskningstilgang, empiri og teori

Specialets anden del omhandler de betingelser og vilkadr, som min analyse og konklusion senere
vil bero pa. Jeg vil forsgge at tydeligggre mine til- og fravalg i forbindelse med forskningstilgang,

metode og teori, s opgavens betingelser kommer til at fremsta gennemsigtige.

2.1 Videnskabsteoretiske overvejelser og positionering
Jeg vil til dette speciale betegne min videnskabsteoretiske positionering som kritisk

hermeneutisk med et normativt ideal som grundlag. Jeg vil i det fglgende afsnit fremlaegge en
generel forstdelse af denne positionering og tydeligggre, hvordan det afspejles i projektet, og
hvilken betydning det vil have for specialets tilgang — herunder metode- og teorivalg,
udformning og konklusion. Jeg vil starte med, at gennemga betydningen af den hermeneutiske
tilgang og derefter inddrage det kritiske perspektiv. Min position som kritisk hermeneutiker vil

blive inddraget og tydeliggjort gennem alle specialets dele.

Grundlaget for hermeneutikken er, at virkeligheden ikke kan observeres udelukkende objektivt,
som positivistiske videnskabsretninger har bekendst sig til, men at der findes en dimension under
det observerbare. Det er altsad ikke muligt for forskeren at viderebringe observationer, der er
forstaelige for modtageren uden at bearbejde det observerede gennem fortolkning, ligesom det
ma erkendes, at observationerne allerede gennemgar en fortolkning ved at blive observeret af
forskeren. Derfor ma forskeren i sin undersggelse af virkeligheden fortolke det sagte for at skabe
forstaelse og mening. For at kunne skabe forstdelse og mening, ma vi forstad det som Heidegger
kalder “vaeren i verden”, som indebarer, at vi mennesker altid er pavirket af den kontekst eller
verden, som vi lever i, og som derved ligeledes pavirker vores muligheder (Juul, 2012:121).

Annette Hgjberg udtrykker det saledes:

“Det indebeerer, at de sociale aktgrer skal ses som historisk betingede, indlejret i en bestemt
situation og afhaengig af den kontekst, inden for hvilken aktgrerne befinder sig, og ud fra hvilken

aktgrerne er i stand til at kommunikere” (Hgjberg, 2004:338).

Det bliver derfor ligeledes eksistentielt at se pa forskerens egen “veeren i verden”, da forskeren
ligeledes indgar i den verden, hun undersgger, og derfor ikke er en neutral udenforstaende

person, der objektivt kan anskue verden. Med disse anskuelser lzener jeg mig primaert op af Hans
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Georg Gadamers (Gadamer) filosofiske hermeneutik, som jeg er inspireret af (Juul, 2010:57).
Steiner Kvale (Kvale) illustrerer med fglgende citat den hermeneutisk bevidste forsker som “den

rejsende”.:

“Den rejsende” kommer et sted fra og medbringer en bestemt kulturel horisont pa sin rejse. Han
kan aldrig tage sine kulturelle briller af og se verden, som den virkelig er. De mennesker, han
mgder pd sin vej, forstar han ud fra sine forudsaetninger. lkke desto mindre ggr han nye
erfaringer, reflekterer over dem, og aendrer derfor ogsd gradvist sig selv. Sdledes skabes
erkendelsen i en interaktion mellem den rejsende og de mennesker, han mgder pd sin vej” (ibid.,

2010:58).

Kvales rejsemetafor understreger det udviklende aspekt i den hermeneutiske tilgang, hvor ny
erkendelse skabes mellem mennesker. Dette er, hvad Gadamer vil betegne som
horisontsammensmeltning. I horisontsammensmeltningen mgdes parternes
forstaelseshorisonter, og der skabes en forstaelse og mening af det sagte (Hgjberg, 2004:324).
Horisontsammensmeltningen giver os en ny erkendelse af det sociale feenomen, vi sgger at
forsta, men denne erkendelse bliver aldrig nogen endelig objektiv sandhed, da vores fortolkning
af virkeligheden bade har et subjektivt og empirisk fundament (Jgrgensen, 2008:226). Det er
derfor ikke muligt at skabe nogen “sikker viden”, eller fgre den nye viden tilbage til en bestemt
arsagsgivende faktor. Der kan findes sandsynligheder, hvorpa det menneskelige samfund
udvikles, da disse udviklinger ikke beror pa tilfeeldigheder, men der findes ikke nogle klare

lovmaessigheder (Juul, 2012:109).

“En almindelig indvending mod den hermeneutiske fortolkning er netop, at
begrundelsesstrukturen er cirkuleer, dvs. at konklusionerne ikke kan fgres tilbage til et sikkert
fundament, fx en drsag (eller forklarende variabel), der genererer en bestemt virkning.”

(ibid.:115)

Denne cirkulzere proces betegnes som den hermeneutiske cirkel, da fortolkningsprocessen er en
spiralproces, som aldrig ender (Hgjberg, 2004:320-321). Al erkendelse kan sendres med gode
argumenter. Forskeren ma altsa validere sine fortolkninger med gode argumenter, og validiteten
bliver derfor kommunikativ betinget. Validiteten af fortolkningerne er ogsa et udtryk for den

virkelighed, den foretages i, og dermed er den viden, man opnar, kun forelgbig og vil kunne
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2&ndres over tid af bedre argumenter. Derfor vil udlaegningen af mit speciales problematik heller

ikke kunne betragtes som endegyldig eller sand.

De kulturelle briller, som Kvale beskriver "Den rejsende” har pa, kan betegnes som de
forforstaelser og fordomme, vi alle medbringer i mgdet med omverdenen, og som hele tiden
a&ndrer sig i takt med, at vi indgar i nye relationer og derved opnar nye erkendelser. Her bliver
det afggrende i den hermeneutiske tilgang, at ggre disse forforstaelser eksplicitte og aktivt
medinddrage dem i forskningsverdenen, lige s& vel som det bliver afggrende at veere

opmarksom pa, hvilke nye erkendelser man opnar gennem sin "rejse”.

Gadamer papeger, at fordomme ikke behgver at veere falske domme, og at de kan veere bade
negative og positive. Fordommene er blot domme vi har dgmt uden sagligt at have undersggt
afggrende momenter, eller de er blevet til pa baggrund af de erkendelser, vi indtil nu har gjort os
om et givent felt (Juul, 2012:123). Det er ikke alle fordomme, der er bevaringsvaerdige, som

Gadamer formulerer det:

“Hvis man skal tilgodese menneskets endelighed og historiske veeremdde, er det ngdvendigt med
en fundamental rehabilitering af fordomsbegrebet samt en anerkendelse af, at der findes
legitime fordomme. Hermed bliver det muligt at formulere det spgrgsmdl for en aegte, historisk
hermeneutik, dens erkendelsesteoretiske grundsp@rgsmal: PG hvilket grundlag kan fordomme
legitimeres? Hvad adskiller legitime fordomme fra de utallige fordomme, som det er den kritiske

fornufts ubestridelige anliggende at overvinde?” (Gadamer, 2004:268)

Derfor ma fortolkeren teste sine fordomme i virkeligheden og derved vise deres berettigelse i
den sociale virkelighed. Her ma fortolkeren ogsa vaere dben og lade sig belzere af nye erfaringer.
Med dette menes ikke, at fordommene eller forforstdelsen skal szettes i parentes som inden for
den feenomenologiske tradition, men det handler neermere om en “2gte” samtale med det og

dem, fortolkeren gnsker at forsta (Juul, 2012:125).

Jeg har som tidligere naevnt en kritisk tilgang til hermeneutikken med et grundlag i et normativt
ideal. Inden for den kritiske hermeneutik er der et afggrende samspil mellem det normative
"b@r” og det deskriptive “er”. Nar vores sociale indignation f.eks. vaekkes over udviklingen af
bestemte sociale f&anomener, er det et udtryk for, at noget synes moralsk forkert. For at denne

indignation kan vaekkes, ma vi derfor ogsa have en idé om, hvad vi mener er moralsk rigtigt.
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Der kan altsd argumenteres for, at den enes eksistens "er” begrunder den andens eksistens
"bgr”, og den hermeneutiske cirkel kommer til at omhandle idealer om, hvordan den sociale
virkelighed bgr veere, og hvordan den sociale virkelighed er. Den sociale virkelighed og den
ideelle norm udspiller sig i et dialektisk forhold, hvorfra kritikken af samfundsudviklinger kan
udspringe, og moralske fejludviklinger imgdegas (Juul, 2012:145). Det kritiske ideal er ligesom i
hermeneutikken hverken overhistorisk eller universelt, og det vil i takt med vores nye

erkendelser aendre sig, ligesom det vil 2ndre sig med historien (ibid.:126).

Jeg har i den indledende del af specialet forsggt at eksplicitere de klare antagelser jeg havde i
forhold til de formodede krankelser, som mennesker med funktionelle lidelser udsaettes for i
systemet og i deres nare omgivelser. Krankelser, jeg antager, udspringer pa baggrund af, at
deres sygdom ikke anerkendes, men anses som en afvigelse set i forhold til den geengse
sygdomsforstaelse. Ved at papege denne problemstilling, siger jeg, at noget i samfundet burde
veere anderledes, og jeg traekker derfor pa et normativt ideal. | den forbindelse laener jeg mig op
af Honneths normative anerkendelsesideal, som jeg kort vil beskrive her og senere uddybe i

specialets teoriafsnit.

Honneth mener, at anerkendelsesidealet lader sig begrunde empirisk ved de
kraenkelseserfaringer, som mangel pa anerkendelse ledsages af. Disse kraenkelseserfaringer
tolkes som en appel om anerkendelse, og derved som begrundelse for idealet (Juul, 2012:337),

eller som Honneth selv formulerer det:

“Fordi erfaringen af den sociale anerkendelse udg@r en betingelse, hvorpd menneskenes
identitetsdannelse som helhed beror, ledsages dens udeblivelse, altsG foragten, af en falelse af et
truende personlighedstab (...)Bliver disse betingelser beskadiget, idet en person bliver naegtet den
fortjente anerkendelse, sd reagerer den pdgeeldende almindeligvis derpG@ med de moralske

falelser, som ledsager erfaringen af foragt, altsa skam, vrede eller harme”. (Honneth, 2003:38)

Honneth danner altsd et normativt begrundet anerkendelsesideal, som begrundes i menneskelig
kreenkelseserfaring. Han understreger, at det navnlig er undersggelser af socialt udsatte
menneskers modstandshandlinger og ytringer, der udggr den empiriske begrundelse af

anerkendelsesidealet (Juul, 2012:344).
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Jeg vil i min analyse af specialets problemstilling anvende anerkendelsesidealet som et kritisk
spejl over for informanternes oplevelser og evt. identificerede kraenkelseserfaringer. Jeg gnsker
derved at kunne udtale mig kritisk og appellere til bedre livsbetingelser og lighed for de
mennesker, hvorfra kraenkelseserfaringerne udspringer, hvilket er hovedformalet med den

kritiske teori (Bilfeldt, 2007:121) .

2.2 Metode og forskningstilgang
Min videnskabsteoretiske position som hermeneutiker pavirker ligeledes mit metodevalg, hvilket

viser sig ved, at mit hovedformal med specialet er at forstd mine informanters sociale
virkelighed, og hvorledes de oplever, at denne sociale virkelighed pavirker dem. Mit gnske er at
forsta deres virkelighed for derved at kunne sige noget meningsfuldt om den verden, de befinder
sig i. Mit metodiske spgrgsmal ma derfor veere: Hvordan opnar jeg den indsigt i mine

informanters verden, der er kilden til forstaelsen? (Hgjberg, 2004:342)

Det er som nzvnt i det ovenstdende informanternes oplevelser og udsagn og min egen
forstaelse af disse, der afggr, hvorvidt mine forforstaelser er berettigede eller bgr kasseres. Det
er derfor vigtigt at mine fordomme begrundes eksplicit gennem hele specialet, hvilket specielt vil
gore sig geeldende i den analytiske del, hvor fortolkningen seerligt kommer i spil i

horisontsammensmeltningen med informanterne (Kvale & Brinkmann, 2009:66).

Det centrale for naerveerende speciale er at undersgge voksne mennesker med funktionelle
lidelsers oplevelser af anerkendelse og kraenkelse af deres sygdom i mgdet med systemet og
deres naere omgivelser. Om de oplever stigmatiseringsprocesser og i sa fald hvilke konsekvenser,
det har for deres selvopfattelse og deltagelse i den sociale virkelighed. Jeg finder det derfor
relevant, at min undersggelsesstrategi beror pa kvalitative interviews med voksne mennesker,
der lider af en funktionel lidelse. Det kvalitative interview giver mig mulighed for at stille
indgaende og afklarende spgrgsmal til mit undersggelsesfelt, og da det netop er denne gruppe
menneskers oplevelser, jeg sgger indsigt i, synes ingen andre end netop disse mennesker at

kunne danne grundlag for den indsigt og forstaelse.
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Mit valg af metode, teori og informanter pavirkes ligeledes af mine forforstaelser til

problemfeltet, og er derved ogsa en faktor, der prager min empiri, da jeg som fgr naevnt ikke

kan adskille mig fra mine forudindtagne forstaelser af feltet.

Jeg vil i de fglgende afsnit redeggre for de empiriske overvejelser, jeg har gjort mig i forbindelse
med specialet, samt den anvendte empiris betydning og positionering i forhold til den navnte
problemstilling. Jeg vil Igbende forholde mig kritisk til mine metodiske valg og fravalg og

eksplicitere denne kritik, sd mine overvejelser og betydningen heraf bliver tydelige.

2.3 Overvejelser og valg af empiri
Jeg havde som udgangspunkt et gnske om, at informanterne i projektet skulle vaere tilknyttet

enten Center For Funktionelle Lidelser i Arhus eller Liaisonpsykiatrisk enhed pa Bispebjerg. Dette
gnske udsprang af en opfattelse af, at patienter, der var tilknyttet disse enheder, typisk ville
have haft et leengerevarende sygdomsforlgh, da de henvisningskriterier, der foreligger hos de
enkelte afdelinger, ikke g@r det muligt at blive tilknyttet enhederne fgr et kriterium om
leengerevarende forlgb er opfyldt’. Derudover havde jeg en forestilling om, at patienterne pa
disse afdelinger rent somatisk ville have nogle falles traek, som ville ggre det muligt for mig at
indsnaevre den brede patientgruppe en anelse og dermed kunne sige noget mere konkret om en
del af patientgruppens oplevelser. Det har dog vist sig at vaere svaert at fa formidlet kontakten til
afdelingerne. Dette har enten skyldtes travlhed blandt personalet, s& formidlingen til
patienterne ikke var mulig, eller manglende respons pa mine opslag blandt patienterne pa de
enkelte afdelinger. Efter at jeg flere gange har vaeret i kontakt med personalet pa de
pageldende afdelinger og hgrt deres beskrivelser af de tilknyttede patienter, formoder jeg ogsa,
at den begraensede respons pa mine interviewopslag, vidner om patienternes sveere tilstand.
Patienterne har blandt andet typisk svaere gener pga. deres smerter, hvorfor man kan forestille
sig, at der har vaeret et begraenset overskud til at deltage i mine specialeinterviews, lige sa vel

som jeg formoder, at overskuddet til at respondere pa opslagene ikke har veeret til stede.

’ http://funktionellelidelser.dk/enhed/
http://funktionellelidelser.dk/enhed/organi/
http://e-dok.rm.dk/e-dok/e_700315.nsf/ui2/
1cb80373b9df5dbfc125782d0023ca63?opendocument#Formaal
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Foranlediget af den ovenfor beskrevne udfordring med at fa informanter gennem de respektive
afdelinger blev jeg ngdsaget til at teenke i andre baner i forhold til mine interviews, og mine
tanker faldt derfor naturligt pd de mange patientforeninger og netvaerkshjemmesider, der
radgiver og stgtter mennesker ramt af funktionelle sygdomme. Jeg rettede derfor henvendelse
til flere patientforeninger, bl.a. foreninger for syge med piskesmaeld, fibromyalgi, kronisk
treethedssyndrom og el-allergi. De fleste af patientforeningerne @gnskede naturligt nok en
projektbeskrivelse, fgr de ville formidle kontakten ud til deres medlemmer, men der var dog
ingen af de naevnte patientforeninger, der vendte tilbage med positiv respons i forhold til
deltagelse efter at have modtaget denne projektbeskrivelse. De af foreningerne, der kontaktede
mig med svar, gnskede ikke at deltage, idet jeg anvendte betegnelsen funktionelle lidelser. De

resterende gav aldrig en tilbagemelding efter modtagelsen.

Det blev i den forbindelse meget tydeligt for mig, hvor stor betydning diagnosebetegnelsen
havde for de bergrte syge eller som minimum for de administrative medarbejdere i
foreningerne. Dette underbygger, mener jeg, at den tidligere naevnte magtkamp, der udspiller

sig mellem diagnoserne og deres “rigtighed”, i seerdeleshed eksisterer i patientforeningerne.

Efter mit mislykkede forsgg pa at fa informanter gennem patientforeningerne overvejede jeg,
om jeg skulle a&endre betegnelsen “funktionelle lidelser” til en af de mere konkrete diagnoser, der
hgrer under denne paraplybetegnelse, som f.eks. “fioromyalgi”, og derved forsgge at kontakte
den respektive patientforening igen. Mine overvejelser i den forbindelse var blandt andet, at det
for mit undersggelsesomrade i og for sig ikke havde nogen betydning hvilken betegnelse, der
blev anvendt, da mit fokus fortsat ville veere sygdomsafvigelse i forhold til den gaengse
sygdomsopfattelse. Derfor antog jeg, at mennesker med fibromyalgi ville blive udsat for den

samme mistaenkeligggrelse, som mennesker, der havde en anden form for funktionel lidelse.

Jeg valgte dog ikke at eendre betegnelsen funktionelle lidelser til eksempelvis fibromyalgi, da jeg
frygtede, at de informanter, der ville deltage i interviews fra patientforeningen, ville veere meget
optaget af, at netop deres sygdom skulle anerkendes som “rigtig”, og derved udfolde

diagnosedebatten, hvilket jeg som fgr naevnt ikke gnskede at udforske i naervaerende speciale.
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Set i bagklogskabens lys, tror jeg egentlig, at min frygt for diagnosedebatten med medlemmerne
fra f.eks. fibromyalgiforeningen var ubegrundet, idet min oplevelse ud fra de foretagne

interviews var, at informanterne var meget abne og bevidste om de mange diagnoser, der var i

spil, uden at dette blev en altomfattende diskussion af de mange diagnoser pa omradet.

Specialets empiriske grundlag endte med at gd gennem min fgrste informant, som egentlig blev
min ”“gate keeper”(Kristensen & Krogstrup, 1999:142). Informanten havde responderet pa et
fysisk opslag, jeg havde opsat, og efter interviewet gav informanten mig kontaktoplysninger pa
en bekendt, der administrerede en hjemmeside for erfaringsudveksling blandt mennesker, der
var blevet ramt af hjernerystelse (commotio), enten akut eller leengerevarende hjernerystelse
(post commotionelt syndrom), med fokus pd de laengerevarende sygdomsforlgb. Jeg sendte
mine kriterier i forhold til specialet, og pludselig stod jeg i et modsat dilemma, hvor jeg skulle
sortere informanter fra, da der var for mange i forhold til specialets omfang. Jeg havde visse
etiske overvejelser i forhold til at sortere informanter fra, da alle reelt levede op til kriterierne.
Frasorteringen af informanter endte med at blive pa baggrund af praktiske foranstaltninger bl.a.
i forhold til geografisk placering. Den sidste af de i alt seks informanter, kontaktede mig efter at
jeg havde lavet et opslag pa hjemmesiden “k10.dk®, som er en hjemmeside for syge mennesker,
der sidder fast i systemet. P4 de ganske fa dage mit opslag 13 pa "k10.dk” fik jeg flere mails fra
mennesker, der havde laest mit opslag og gnskede at bidrage til specialet med deres historie via
et interview. Det var tydeligt ud fra de mails, jeg modtog, at mit problemfelt optog dem, og der
blev udtrykt mange fglelser gennem de korte beretninger, jeg modtog, ligesom flere udtrykte
stor taknemlighed for min interesse for feltet. Denne oplevelse var i sig selv meget motiverende,
og den stemte overens med mine antagelser om de kraenkelser, jeg formodede, synet pa denne
sygdom kunne medfgre. Jeg skulle kun bruge én informant blandt de 18, der havde sendt mig
mails via opslaget pa "k10.dk”, og det blev den fgrste, der henvendte sig, der blev den sidste
informant til interviews. Jeg er bevidst om, at "k10.dk”og patientforeningerne ikke er et neutralt
sted at opsgge informanter. Jeg mener dog, at fuldsteendig neutralitet er en illusion, som ikke
befordrer forskningen - naermere tvaertimod. Jeevnfgr min hermeneutiske tilgang pavirkes mine

valg af empiri ogsa af mine forforstaelser, som jeg herved har forsggt at eksplicitere.

& http://www.k10.dk
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Da jeg startede med at sgge informanter til mine interviews, overvejede jeg at nedtone min
profession som sygeplejerske og kun naevne det, hvis jeg blev direkte spurgt. Jeg havde en
formodning om, at min titel som sygeplejerske kunne pavirke informanternes udsagn og dreje
dem i en mere sundhedsfaglig retning, f.eks. i forhold til deres symptomer,
behandlingsmuligheder m.m., og da mit fokus pa problemfeltet var af langt mere socialfaglig
karakter, gnskede jeg ikke, at selve sygdomssymptomerne skulle dominere, da det jo netop var
mgdet og ikke symptomerne, jeg fandt interessant. Jeg @ndrede dog standpunkt efter de fgrste
kontakter, da jeg fik det indtryk, at min uddannelse som sygeplejerske narmere var et plus i
kontaktformidlingen, formentlig fordi det er en velkendt profession, der ogsa generelt tillaegges
stor tillid. Jeg oplevede ikke, at min profession som sygeplejerske havde den begraensning i
interviewsituationen, som jeg ellers havde formodet. De sundhedsoplysninger, jeg modtog
under interviewene, var enten relevante i forhold til at skulle danne sig et overblik over
informanternes samlede sygdomsbillede, eller ogsa udsprang de som fglge af min egen interesse
og ikke foranlediget af informanten. Herved tydeligggres Heideggers "vaeren i verden”, hvor jeg
som fortolker tydeligvis medbringer min bagage og kan preege mgdet med informanten i

forskellige retninger alt efter, hvordan jeg vaelger at forholde min bagage til situationen.

Det har i dette afsnit vaeret vigtigt for mig at understrege de mange overvejelser, som jeg har
gjort mig i forbindelse med min empiriske indsamling. Bade for sa vidt angar mine overvejelser
om hvor og hvordan jeg skulle sgge informanter, og med hvilken tilgang til deres
sygdomsproblematikker jeg skulle henvende mig, og pa hvilken made mine forforstaelser kunne
praege interviewene i forskellige retninger alt efter, hvordan jeg selv greb situationerne an, og

hvordan jeg forvaltede min forskerrolle.

2.4 Informanter
Jeg har ikke haft mange kriterier i udvaelgelsen af informanter. Jeg har som udgangspunkt haft et

hovedkrav, der hed: Voksne mennesker med funktionelle symptomer, hvor symptomerne har
haft en varighed af minimum et ar. Symptomerne kunne f.eks. vaere steerke smerter, udpraeget
treethed og svimmelhed. Jeg indsatte en tidsfaktor i forhold til sygdommens varighed, da jeg
gnskede at informanterne havde naet at fa noget erfaring med sygdommen, og derved ogsa

havde flere oplevelser, der kunne udforskes gennem interviewet. Tiden havde ligeledes en
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betydning i forbindelse med de sociale konsekvenser, de formodede stigmatiseringsprocesser

kunne have pafgrt informanterne.

Jeg havde ingen kriterier til f.eks. alder, kgn, beskaftigelse, uddannelse, familizere forhold m.m.,

da jeg ikke tillagde det nogen afggrende betydning for mit interesseomrade.

Jeg havde heller ikke noget krav til en egentlig diagnosticering af en funktionel lidelse, da jeg var
bevidst omkring de mange forskellige diagnoser, der er i spil, og det afggrende blev derfor, at
informanterne levede op til specialets anvendte definition af en funktionel lidelse ud fra Per
Finks fortolkning. Flere af informanterne var blevet diagnosticeret med, hvad man vil betegne
som flere funktionelle diagnoser pa én gang. Fire ud af de seks informanter led af post
commotionelt syndrom, som er fortsat sveere gener et ar efter en hjernerystelse. Der er
blandede meninger om, hvorvidt man skal betegne dette syndrom som funktionelt betinget, da
der ligesom blandt de gvrige funktionelle sygdomme er mange aspekter, der mangler at blive
udforsket og der derfor mangles viden om diagnosen og dens egentlige betydning. Center For
Funktionelle Lidelser i Arhus behandler dog patienter, der lider af post commotionelt syndrom,
og i forhold til udredningen er problematikken, at sygdommen ligeledes ikke kan forklares eller
behandles inden for den anerkendte biomedicinske tilgang, hvorfor jeg har valgt at laene mig op
af den del af forskningen, der betragter post commotionelt syndrom som en funktionel lidelse og
lade patienter med denne lidelse indga i interviewene pa lige fod med de resterende
informanter’. Jeg har gjort de deltagende informanter opmaerksomme p&, at jeg anvendte

betegnelsen funktionelle lidelser og symptomer, hvilket de alle har accepteret.

De seks interviewede informanter er alle inden for aldersgruppen midten af tyverne til starten af
fyrrerne, bestdende af fem kvinder og én mand. De star alle seks pt. uden for arbejdsmarkedet,
én er dog studerende pa nedsat tid, og fem ud af seks lever af overfgrselsindkomster. Fire ud af
de seks informanter har en mellemlang eller lang videregdende uddannelse. Fire ud af de seks
informanter har bgrn og fire ud af seks lever i et fast parforhold. Alle seks informanter lever med

en betydelig funktionsnedsaettelse, som hver dag pavirker deres fgrlighed.

Honneth tilrader, at kritiske analyser i fgrste omgang skal omhandle de socialt darligt stillede i

samfundet, da det er i deres kraenkelseserfaringer, det empiriske grundlag for

? http://shop.socialstyrelsen.dk/products/commotio-rapport
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anerkendelsesidealet skal begrundes (Juul, 2012:344). Jeg mener, at mine informanter alle i
stgrre eller mindre grad star i en social udsat situation, og at deres stemme ikke i sig selv skaber
megen genklang i den sociale virkelighed. Det ma derfor betragtes som szerligt vigtigt, at deres
formodede kraenkelseserfaringer kommer frem i lyset for at medvirke til, at en eventuel moralsk
forkastelig virkelighed og udvikling bremses. Jeg vil dog tilfgje, at de pagaeldende informanter i
dette projekt til trods for deres situation, har haft et overskud til frivilligt at deltage i et lengere
interview, hvorfor man kan formode, at der findes mennesker, der star endnu svagere, og hvis

stemme ikke er blevet hgrt.

Jeg ma derfor ogsa vedkende mig min rolle som talergr for denne patientgruppe. Pa baggrund af
udsagn fra informanterne og de mange patienter, der henvendte sig for at deltage, ma jeg dog
erkende, at interviewene for de implicerede ogsa kan have haft til formal at blive hgrt og at
kunne fortaelle deres historie uden at blive vurderet i forhold til arbejdsevne og lignende. Jeg
mener dog kun, at dette har en positiv betydning for interviewsituationerne, da det kan have
vaeret med til at skabe tillid, hvorfor informanterne ikke har fglt, at det kunne have en negativ
konsekvens for dem at udtale sig til mig, lige som deres fortellinger ikke ville kunne bruges mod

dem i eksempelvis den kommunale sagsbehandling.

Efter at have ekspliciteret mine overvejelser omkring informanterne, vil jeg i forleengelse heraf
kommer naermere ind pa, hvilke tanker jeg har gjort mig om interviewenes form, hvordan de

rent praktisk skulle forlgbe, samt hvilken betydning disse beslutninger kunne have for udfaldet.

2.5 Interviewenes form og praktiske afvikling
Specialets empiriske materiale bestar af seks kvalitative interviews, med udvalgte voksne

mennesker med en funktionel lidelse. | interviewsituationen kommer min hermeneutiske tilgang
ligeledes i spil ved, at mine fordomme anvendes aktivt med henblik pa at opna en erkendelse i

interaktion med informanterne.

“Forskerens fordomme og forforstdelser er sdledes ikke en kilde til bias, der skal forsgges
elimineret eller blot minimeret, men en aktiv del af den viden, der produceres i

forskningsprojektet.” (Hgjberg, 2004:342)
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Undersggelsens resultater bliver derfor ikke kun pavirket af informanternes udsagn, men

ligeledes af mine fordomme, der kommer til udtryk gennem spgrgsmal, toneleje og fortolkning

af materialet efterfglgende — og der er sdledes tale om en dobbelt hermeneutik.

Alle informanter er blevet informeret om specialets overordnede formal samt lovet anonymitet,
og jeg fik ved alle interviews tilladelse til at optage interviewene pa en diktafon. Jeg har derfor
ved brug af citater i analysen slgret informationer, der kunne afslgre den enkeltes identitet,
ligesom alle informanter har faet et fiktivt navn (Kvale & Brinkmann, 2009:89). Jeg har valgt at
navngive informanterne, da jeg finder, at analysen hermed bliver mere levende, og at det

samtidig bliver lettere at adskille informanterne fra hinanden.

Jeg udarbejdede inden interviewene en semi-struktureret interviewguidelo. Denne form for
interviewguide anvendes i praksis som en vejledende rettesnor og dette fordrer, at interviewets
karakter bliver som en “hverdagssamtale”, hvor interviewguiden sikrer, at man kommer omkring
de planlagte tematikker (ibid.:45-46). | praksis vil det sige, at jeg byggede interviewguiden op
efter de overordnede temaer i min daveaerende problemformulering', men at jeg samtidig
anvendte guidens struktur sd lgst, at der i de enkelte interviews var plads til at forfglge
interessante udsagn og uventede drejninger i samtalen. Jeg brugte ikke direkte begreberne
afviger, stigmatisering, anerkendelse og kreenkelse i guiden, men spurgte i stedet eksempelvis,
om de oplevede at veere blevet mgdt med forstaelse og lod sa informanterne selv forklare deres
erfaringer i forhold til de enkelte emner. | selve interviewsituationen blev de fgrnaevnte
begreber anvendt af bade informanterne og mig. Interviewguiden kunne derfor med fordel have
vaeret vinklet langt tydeligere til specialets ngglebegreber, og derved formentlig have skabt et

mere indsnaevret fokus fra interviewets start.

Min interviewguide viste sig i praksis at afslgre min davaerende problemformulerings manglende
fokus, hvorfor interviewene ogsd kom meget vidt omkring, og mange forskelligartede
problematikker blev uddybet. Ved efterfglgende transskribering af interviewene blev det klart,
at det var sygdomsafvigelsen og hvilke stigmatiseringsprocesser samt konsekvenser, det

medfgrte, der var mit helt centrale interesseomrade. Det var derfor fgrst efter

10 Interviewguide, bilag 1
1 Tidligere problemformulering , bilag 2
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empiriindsamlingen, at jeg fastlagde mit endelige fokus, og min tilgang til interviewene blev

derfor langt mere dben end egentlig tilsigtet.

De foretagne interviews fik alle en karakter af en reel samtale, hvor jeg dog var den styrende. Jeg
anvendte primaert spgrgsmal af narrativ karakter som f.eks.: ” Kan du starte med at fortzelle lidt
om, hvordan du blev syg?” Dette jeevnfgr min problemformulering, hvor jeg interesserer mig for
informanternes oplevelser (ibid.:173). Informanterne var meget abne og gav langt hed ad vejen
tydeligt udtryk for deres fglelser bade verbalt og gennem deres kropssprog. Dette var med til at
give en meget intim stemning i interviewsituationerne. | forhold til interviewenes meget
personlige karakter, gav det anledning til nogle etiske overvejelser i forhold til min forskerrolle.
Dette gjorde sig f.eks. geldende ved, at jeg var meget opmarksom p3, at informanterne kunne
blive pavirkede af den intime tillidsfulde stemning og i den forbindelse videregive udsagn, som
de maske ikke gnskede at dele med en fremmed, som jeg jo trods alt ma siges at veere, ligesom
de maske ikke gnskede, at disse meget personlige udsagn skulle videreformidles og fortolkes i
naerveaerende speciale. Jeg gjorde derfor efterfglgende samtlige informanter opmaerksomme p3,
at hvis de kom i tanke om noget, som de havde sagt, men ikke gnskede at fa frem i specialet,
kunne de til hver en tid fa slettet deres udsagn. Der er dog ingen af informanterne, der har
gnsket dette. Endvidere oplevede jeg i visse interviews, at informanterne blev fglelsesmaessigt
bergrte af bestemte emner, som egentlig 13 uden for mit valgte fokus, men her fandt jeg det
moralsk forkert at afbryde eller korrigere stringent, og tog derfor disse “ekstra” historier med

mig videre. Interviewene havde en varighed mellem 70 — 150 min.

Rent praktisk foregik tre af interviewene privat hos informanterne selv. Det at komme i
informanternes eget hjem gav interviewene en ekstra dimension, da deres udsagn i
interviewene ogsa afspejlede, hvad jeg observerede i deres hjem. Disse observationer — bevidste
og ubevidste - er ligeledes med til at praege mine fortolkninger i analysen, da de har vaeret med
til at give mig en forstaelse af informanternes problemstillinger og hverdagsliv. Derudover
oplevede jeg en vis udligning af professionalisme mellem mig som udefrakommende undersgger
og informanten som den syge i undersggelsesfeltet. Jeg kom pa deres praemisser som en gaest,

og det gav en konstruktiv uformel stemning, som virkede ligeveerdig.

Jeg havde et interview, som blev afholdt hos mig privat efter informantens gnske. | denne

situation var det mig, der viste mit private hjem, og informanten fik en mulighed for at danne sig
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et indtryk af mig som privatperson. Jeg oplevede ligeledes her, at det, at interviewet foregik

privat, gav en meget ligeveerdig og dben stemning mellem informanten og mig.

Jeg har afholdt to interviews per telefon, hvilket havde den dbenlyse slagside, at det gensidigt
ikke var muligt at afleese hinandens kropssprog, og interaktionen mellem informant og
interviewer blev derved udfordret. Jeg havde derfor ikke den samme mulighed for at pavirke
eller afleese informanten gennem mit kropssprog, hvilket inden for andre videnskabsretninger
ville vere en fordel, men i kraft af min hermeneutiske tilgang er det netop via denne pavirkning,
at den nye erkendelse skabes. Dermed ikke sagt, at jeg ikke har pavirket interviewet over
telefon, da jeg i kraft af mine sp@grgsmal og verbale pauser ligeledes har sat mine forforstaelser i

spil. Der har blot ikke vaeret den fysiske dimension, som ved de andre interviews.

Telefoninterviewene overgik mine forventninger ved at udvikle sig til at blive langt mere
dybdegaende end fgrst forventet, og jeg var generelt tilfreds med kvaliteten af begge interviews.
Jeg havde i fgrste omgang aftalt disse telefoninterviews i mangel af bedre, da jeg som navnt
tidligere havde sveert ved at finde informanter i starten af forlgbet. Jeg valgte dog at bevare
disse to interviews til trods for, at der efterfglgende meldte sig flere relevante informanter i mit
geografiske neeromrade, og det havde derfor vaeret muligt enten at supplere eller kassere
telefoninterviewene. Havde jeg valgt at ggre det, ville det selvfglgelig have bragt mig ud i nogle
overvejelser om, hvorvidt det ville veere manipulering af data, hvis jeg valgte at kassere de
afholdte interviews og erstatte dem med nye, men da bade den tekniske og den
indholdsmaessige kvalitet var sa hgj pa begge telefoninterviews, fandt jeg det ikke ngdvendigt at

supplere og/eller erstatte dem.

Jeg har under interviewene valgt ikke at supplere lyddata med egne noter til samtalerne. Dette
har jeg farst og fremmest gjort for sa hurtigt og naturligt som muligt at skabe en stemning af en
almindelig hverdagssamtale, ligesom jeg ikke @gnskede at give anledning til, at informanterne
skulle fa indtryk af, at samtalen lignede de laegefaglige eller socialfaglige undersggelser og

samtaler, de tidligere har deltaget i utallige gange.

Det har altsd kun veeret lydfiler, der skulle behandles efter interviewene, og jeg vil i det

kommende afsnit beskrive dette arbejde naarmere.
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2.6 Behandling af data
Lydfilerne fra de seks interviews svarer sammenlagt til ca. ti timers data. Jeg startede

databearbejdelsen med at transskribere interviewene fuldt ud med undtagelse af enkelte
passager, der ikke syntes anvendelige. Her lavede jeg i stedet udfgrlige noter af det sagte, sa
historikken i samtalen forblev intakt. Jeg har redigeret datamaterialet, i forhold til forkerte
ordstillinger, der kunne vanskeligggre forstaelsen, og reduceret udtryk som “ghhh” og andre
talesprogsgentagelser, der kunne forringe laesevenligheden (Kvale & Brinkmann, 2009:210). Jeg
har ved transskriberingen vaeret opmarksom p3, at der allerede er sket en fortolkning, hvilket i

sig selv udggr den fgrste analytiske proces (ibid.:202).

Det har veeret vigtigt for mig, at jeg selv transskriberede interviewene, da det har veeret en
mulighed for endnu en gang at komme “under huden” pa det sagte, og jeg har derigennem
opdaget nye nuancer af empirien. Det var som tidligere naevnt ogsa i denne
transskriberingsproces, at det blev klart for mig, at jeg matte sendre min problemformulering, da
den gav anledning til for mange problemstillinger, set i forhold til specialets forholdsvist
begraensede omfang. Det var derfor i denne proces jeg fik rettet et mere tydeligt blik pa
informanternes oplevelser af anerkendelse eller kreenkelse af dem og deres sygdom i mgdet
med systemet og deres naere omgivelser. Dette har i sig selv vaeret metodisk laererigt. Jeg kan
ikke sige, hvordan mit empiriske materiale havde taget sig ud, hvis jeg som udgangspunkt havde
veeret klart fokuseret pa sygdomsafvigelsen. Jeg formoder dog, at der eventuelt ville vaere
udsagn, der var blevet mere dybdegdende uddybet. Til gengaeld har den brede tilgang

formentligt medfgrt nogle bevaringsvaerdige bifund.

Efter at have transskriberet og gennemlaest interviewene flere gange mere eller mindre
intensivt, begyndte jeg at lede efter gennemgaende udsagn inden for problemfeltet. Udsagnene
blev inddelt i temaer som f.eks. “ensomhed/marginalisering”, og kan betegnes som abne
kodninger, da det ikke var noget jeg bevidst sggte efter. Ved den dbne kodning, har jeg givet

plads til, at nye meningsdannelser og sociale faanomener kan opsta (Olsen, 2003:83).

Jeg havde pa forhand udtaenkt nogle kategorier funderet i min teoretiske forforstaelse, hvor jeg
leener mig op ad Honneths anerkendelsesteori. Disse kodninger kan derfor betegnes som

lukkede.
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Jeg har metodisk vekslet mellem en lukket og aben tilgang til empirien, i det jeg altsa bade har
spgt efter konkrete elementer, ligesom jeg har givet plads til erkendelser om andet relevant

indhold end det egentligt tilteenkte. Jeevnfgr den hermeneutiske cirkel har jeg pendlet mellem

dele og helhed (Jgrgensen, 2008:237).

2.7 Validitet
Set i forhold til specialets filosofisk hermeneutiske tilgang, kan den anvendte empiri, som

tidligere indikeret, ikke betegnes som en objektiv realitet eller sandhed, og der er ingen
databearbejdning som f.eks. tematiseringer, der kan sikre den valide fortolkning af den sociale
virkelighed (Juul, 2012:131). Det afggrende bliver, om den fremlagte virkningshistorie er
overbevisende, og om der her er tale om en kommunikativ validitet (ibid.:145). Den
kommunikative  validitet  skabes gennem en  velunderbygget gennemgribende

argumentationskaede. Steinar Kvale har udtrykt det saledes:

“Ideelt set vil kvaliteten af hdndvaerksarbejdet give gode kundskabsprodukter, der er sd staerke
og overbevisende i sig selv, at de sa at sige baerer deres egen gyldighed og veerdi i sig ligesom et
godt kunsthdndveerk. Forskningsprocedurerne er i sddanne tilfeelde dbenlyse, resultaterne
evidente og undersggelseskonklusionerne overbevisende sande, skgnne og gode. Derved bliver
ydre bekraftelse eller officiel validitetsbldstempling af sekundaer betydning. Valid forskning er i

den forstand forskning, der overflgdiggar sp@rgsmdlene om validitet.” (Kvale, 1997:246)

Jeg vil derfor gennem hele projektet forsgge at leve op til kravet om gennemsigtighed, ved
eksplicit at ggre rede for mine valg og fortolkninger af empiri samt teori. Formalet har derfor
ikke vaeret at undgad at pavirke den praesenterede empiri, men i stedet argumentere for og

eksplicitere, hvordan jeg har gjort det.

Specialets teoretiske grundlag vil blive anvendt som “spotlights” i analysen, hvor begreberne
bruges til at forstd og fortolke de empiriske fund (Olsen, 2003:83). Dette vil jeg uddybe nsermere

i det kommende teoretiske afsnit.
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2.8 Prasentation af teori
Jeg vil i det fglgende afsnit redeggre for specialets teoretiske perspektiver, som udggr mine

teoretiske forforstaelser til den valgte problemstilling. Jeg vil gennemga de teoretiske dele og
hovedbegreber, jeg finder relevante i den analytiske belysning af voksne mennesker med
funktionelle lidelsers oplevelser af anerkendelse og stigmatisering i mgdet med henholdsvis

deres naere omgivelser og systemet.

Som naevnt tidligere vil jeg anvende Axel Honneths anerkendelsesteori samt Erving Goffmans
teori om stigmatisering og stigmatiseringsprocesser. Jeg vil afslutningsvis sammenfatte,
hvorledes jeg ser de to teoretikeres anvendelighed i analysen, og hvorledes teorierne relaterer

sig til hinanden.

2.9 Det kritiske normative anerkendelsesideal
Min opfattelse af at anskue problemfeltet fra et kritisk perspektiv handler i min optik ikke om, at

jeg blindt skal kaste vaerdidomme eller udtrykke ubegrundet kritik. Det handler neermere om at
stille kritiske spgrgsmal til potentielle fastlaste forstaelser af en gruppe mennesker, samt at disse
spgrgsmal og tilhgrende svar vil kunne skabe nye erkendelser og derved bedre
anerkendelsesmuligheder for den bergrte gruppe. Dette indebeaerer som f@gr nezevnt, at
sondringen mellem “er” og "bgr” erstattes af et dialektisk sammenspil. Min kritiske tilgang vil jeg

teoretisk forankre i Honneths anerkendelsesideal.

Honneths anerkendelsesteori er en normativ teori om “det gode liv’. Normen er et teoretisk
ideal om anerkendelse, og dette ideal kan anvendes som et kritisk spejl, der kan reflektere hvilke

udviklingstendenser, der kan betragtes som patologiske (Willig, 2003:19).

Den kritiske teori har et emancipatorisk sigte, og Honneth @nsker at forankre den
emancipatoriske interesse pa et empirisk grundlag i en fgrvidenskabelig social kontekst og
derved skabe et normativt ideal, som begrundes i menneskelig erfaring (Juul, 2012:323). Den
menneskelige erfaring, teenker Honneth, skal komme fra svage individers kreenkelseserfaringer,
da disse erfaringer kan ses som en appel om anerkendelse. Den udtrykte appel gennem
kraenkelseserfaringerne bliver det empiriske grundlag og derved bekraeftelsen af idealet om

anerkendelse. Han leegger derfor empirisk vaegt pa kraenkelseserfaringer frem for anerkendelse,
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da han mener, at det er af disse erfaringer, vi kan leere mest. Jeg vil ligeledes laegge
hovedvagten pa informanternes oplevelse af kreenkelse frem for anerkendelse til trods for, at
informanterne ogsa har givet udtryk for at have oplevet anerkendelse. Det skal dog her tilfgjes,

at kraenkelseserfaringerne har fyldt langt mere end erfaringer med anerkendelse.

2.10 Honneths anerkendelsesteori
Grundtanken i anerkendelsesteorien bygger pa den tyske filosof G.W.F. Hegel, som beskriver

anerkendelsesforholdet mellem mennesker som en mulighedsbetingelse for selvrealisering, hvor
det enkelte menneske netop er et menneske i forhold til andre mennesker i den sociale

kontekst:

“Relationen mellem mennesker, der ggr det klart for hinanden, at de opfatter de andre som

menneskelige vaesner, kalder Hegel for anerkendelse” (Hgilund og Juul, 2005:24).

De sociale relationer, som mennesket indgar i, bliver kilden til anerkendelsen, som er helt
afggrende for menneskets evne til at fungere som et socialt vellykket individ og ligeledes for
udviklingen af en praktisk anvendelig identitet (ibid.:25). Det er i det sociale rum, at de sakaldte
anerkendelseskampe udspilles. Der er tale om moralske kampe, hvor individet keemper for at
blive anerkendt for de veerdier, det tilskriver sig selv. Der er meget pa spil i disse moralske
kampe, da Honneth som naevnt antager, at menneskets identitet fgrst bliver virkelig gennem
anerkendelse. Menneskets identitet afhaenger derfor af de faellesskaber, som det indgar i, og det
er derfor feellesskabet, der szetter graensen for, hvad der anerkendes og derved i sidste ende,
hvad der bliver virkelighed (ibid.:22). Jeg mener, at dette faktum er yderst relevant i forhold til
specialets problemstilling, da omdrejningspunktet netop er faellesskabets anerkendelse af
mennesket med en funktionel lidelse, og hvad de potentielle kraenkelser, der kan opsta ved ikke
at blive anerkendt, har af betydning for deres selvopfattelse og videre deltagelse i den sociale

virkelighed.

2.11 De tre anerkendelsesformer
Pa baggrund af Hegels tohundrede ar gamle skrifter videreudvikler Honneth en

anerkendelsesteori, der beror pa tre former for anerkendelse, som tilsammen udggr det
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grundlaeggende udgangspunkt for “det gode liv”. Jeg vil i det fglgende afsnit redeggre for de tre

anerkendelsesformer samt for, hvordan jeg ser deres anvendelighed i projektet.

2.11.1 Keerlighedsanerkendelse

Den f@rste anerkendelsesform er en kaerlighedsbaseret anerkendelsesform, som omhandler de
primaere relationer i livet, som parforhold, foraldre og bagrn. Det er primaert som barn, denne
anerkendelsesform er helt afggrende, da det er her mennesket udvikler den basale selvtillid,
som er af stor betydning, nar vi danner nzere relationer og generelt begar os i samfundet senere

i livet. (ibid.:26), (Honneth, 2003:92). Honneth forklarer her kaerlighedens betydning:

“At tale om “kaerligheden” som et element i saeedeligheden kan i vores kontekst kun betyde, at
erfaringen af at blive elsket er en ngdvendig betingelse for subjekternes deltagelse i et
feellesskabs offentlige liv. Denne tese bliver plausibel, nar den forstds som et udsagn om de
folelsesmeaessige betingelser for en vellykket jeg-udvikling: Det er subjektets fglelse af at fa sin
specielle driftsnatur anerkendt og bekrzeftet, der overhovedet giver den selvtillid, der skal til, for

at det pd lige fod kan deltage i den politiske beslutningsproces” (Honneth,2006:66).

Kraenkelseserfaringerne, der knytter sig til denne anerkendelsesform, er typisk af fysisk karakter,
som f.eks. voldteegt eller tortur. Overgrebenes fysiske smerte er ikke i sig selv det kraenkende,
men det er den ledsagende bevidsthed om ikke at veere blevet anerkendt og kropslig
respekteret, som nedbryder individets selvtillid og derved udggr kraenkelsen. Denne
anerkendelsesform har unaegtelig en betydning for individets videre forudsatninger i livet, men
set i forhold til neervaerende problemstilling, formoder jeg ikke umiddelbart, at den har nogen
oplagt anvendelighed. Denne formodning begrundes med, at problemfeltet omhandler voksne
mennesker og deres sociale erfaringer med en sygdom, og jeg ser endvidere heller ikke
tendenser til, at informanterne skulle vaere specielt udsatte i forhold til de beskrevne kraenkelser

i denne kategori.

2.11.2 Retlig anerkendelse

Kzerlighedsanerkendelsen bliver forudsaetningen for menneskets videre identitetsudvikling, men
dette er ikke i sig selv tilstraekkeligt. Da man inden for kaerlighedssfaeren ikke kan erfare sig selv
og forstdelsen af sig selv som retsperson, oplever subjektet denne erfaring i sameksistens med
omgivelserne. Dette begrunder Honneth med udgangspunkt i Hegels teori om, at en enhver

sameksistens forudsatter en elementaer gensidig bekraeftelse i samlivet mellem mennesker. Der
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er altsa tale om en form for solidaritet mellem mennesker, hvor man ser sig selv i andre (Juul,
2010:173). Dette leder an til den naeste anerkendelsesform, der betegnes som den retlige

anerkendelse. Honneth siger fglgende om denne anerkendelsesform:

"... sdledes giver erfaringen af den retlige anerkendelse det voksne subjekt mulighed for at kunne

forsta sin handlen som et af alle respekteret udtryk for dets autonomi” (Honneth, 2006:159).

Honneth anvender endvidere et citat af Joel Feinberg til at illustrere betydningen af rettigheder

for menneskets selvrespekt og veerdighed:

“At have rettigheder seetter os i stand til at “ranke os som menneske”, at kunne se andre i gjnene
og pad en fundamental mdde fale sig pd lige fod med de andre. At opfatte sig selv som indehaver
af rettigheder er at vaere stolt, ikke pa en overdreven, men pd en passende mdde; det er det
minimum af selvrespekt man md have for at kunne veere veerdig til andres keerlighed og
vaerdseettelse. Respekt for personer (..) er mdske simpelthen respekt for deres rettigheder,
sdledes at det ene ikke kan eksistere uden det andet; og det, der kaldes “menneskelig
veerdighed”, er mdske slet og ret den anerkendelsesvaerdige evne til at kunne stille krav”

(Honneth, 2006:161).

Honneths begreb om retlig anerkendelse adskiller sig fra andre medborgerskabsteoretikere i
kraft af, at han tilleegger de universelle rettigheder et mere essentielt perspektiv i forhold til det
enkelte menneskes positive identitetsdannelse, og det handler derfor ikke blot om at beskytte
den enkelte borgers naturlige frihed og ejendom (Juul, 2012:342). Den tilhgrende
kreenkelsesform i forhold til den retlige anerkendelse er retstab, hvilket indebarer, at
mennesket ikke tilkendes den ligeberettigede status som medlem af retsfeellesskabet. Dette er
ofte begrundet i gruppetilhgrsforhold som f.eks. socialt udsatte grupper. Dette retstab
nedbryder individets selvagtelse eller den “menneskelige vardighed” som ovenfor citeret

(ibid.:342), (Hgilund & Juul, 2005:28).

Jeg mener, at denne anerkendelsesform har sin tydelige anvendelighed for specialet, da jeg bade
gua mit litteraturstudie og egne erfaringer flere gange er stgdt pa beretninger, hvor mennesker
med funktionelle lidelser har oplevet at fple sig retligt usynliggjort, da deres diagnose eller
mangel pa samme ikke passer ind i de kasser/rammer, som lovgivningen dikterer (Mik-Meyer &

Brehm Johansen, 2009:162). Den manglende retlige anerkendelse stiller dem i en udsat position
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i forhold til sociale ydelser m.m. Man kan derfor argumentere for, at mennesker med
funktionelle lidelser helt grundlaeggende ikke er retlig anerkendt i forhold til deres sygdom. Jeg
formoder, at denne praemis medfgrer en betydelig risiko for kraenkelser i flere afskygninger, og

at betydelige anerkendelseskampe vil udspille sig pa dette omrade.

2.11.3 Den sociale anerkendelse
Selv om Honneth understreger vigtigheden af rettigheder for at kunne udvikle et positivt selv,

mener han dog ikke, at menneskets veerdighed udelukkende afhanger af rettigheder, der deles
med alle. For at opna et positivt selv og selvforhold har mennesket behov for keerlighed og

behov for at blive anerkendt for sine szerlige kvalifikationer.

“Men retsforholdet kan ikke indoptage alle den sociale vaerdsaettelses dimensioner, alene af den
grund, at den sociale vaerdseaettelse ifglge selve sin funktion jo kun kan geelde de egenskaber og
muligheder, hvori samfundsmedlemmerne adskiller sig fra hinanden: Man kan kun fgle sig
“veerdifuld”, ndr man faler sig anerkendt med hensyn til de praestationer, man ikke forskelslgst

deler med andre” (Honneth, 2006:168).

Denne sociale anerkendelsesform, som ogsa kaldes den solidariske anerkendelse, haever sig over
de mere basale anerkendelsessfaerer, da den appellerer til anerkendelse af det helt seeregne og
unikke ved éns person, som ggr én til det menneske, man er. Denne anerkendelsesform har
specielt i det moderne samfund en stigende betydning, hvilket til dels kan tilskrives den stigende
individualisering, hvor der er et sarligt fokus pa at realisere sig selv og et gget behov for social
veaerdseettelse. Gennem den sociale anerkendelsesform udvikles individets selvveerd, og det er
derfor altafggrende, at individet ikke er isoleret, men derimod indgar i sociale relationer, hvor

denne anerkendelse er til stede.

Disrespekten eller kraenkelsen, der fglger med den manglende sociale anerkendelse, beskrives

saledes:

“Den sidste form for disrespekt straekker sig fra relativt harmlgse til sterke former for
stigmatisering. Disrespekten bestdr i, at visse livsformer og virkelighedsopfattelser nedvaerdiges
og tilskrives en lavere social status i stedet for at anerkendes og understgttes som mulige og

acceptable livsveje. Kraenkelserne nedbryder individets selvvaerd ved at frakende individets egen
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livsform en positiv veerdi, eller sagt med andre ord; man er ikke vaerdsat som den, man er”

(Hgilund og Juul, 2005:28).

leg finder det szerdeles relevant at medinddrage den sociale anerkendelsessfaere og de dertil
herende potentielle kreenkelseserfaringer, da jeg forestiller mig, at mennesker med funktionelle
lidelser i hgj grad udseettes for stigmatisering, hvor de pafgres saerlige stereotype negative
forestillinger om dem som f.eks. veerende ikke “rigtigt” syge og derved utroveerdige i deres
udsagn. Dette kan veere med til at udstille dem som eventuelle “samfundsnassere”, og de
kommer derved til at lide under, hvad der kan virke som en generel opfattelse af en meget stor
gruppe mennesker. Den enkeltes personlige moral antastes i den forbindelse, og de personlige
kendetegn, som hver enkelt besidder, negligeres. Jeg formoder derfor pd baggrund af denne
forestilling, at mennesker med funktionelle lidelser er i en betydelig risiko for at fa nedbrudt
deres selvvaerd med fatale omkostninger for individet til fglge. Jeg finder det derfor relevant at
inddrage alle tre anerkendelsesformer som helhed i mit videre arbejde med empirien, om end

den relevante problemstilling ikke lzegger op til en ligelig fordeling i arbejdet med de tre former.

Disse tre anerkendelsesformer udggr til sammen idealet om anerkendelse og “det gode liv” for
det enkelte individ. De tre sfeerer kan ses som integrationskomponenter, der er afhaengige af
hinanden, og er saledes alle tre forudsaetninger for “det gode liv’ og for et fuldt integreret
samfund, hvor der ikke er store grupperinger, der isolerer sig (Willig, 2006:13). Hvis
informanterne oplever et omfattende brud med anerkendelsesidealet, vil det set i lyset af
Honneths syn pa social integration medfgre darlige betingelser for informanternes
selvrealisering og opnaelse af “det gode liv.” Honneth papeger ligeledes, at en darlig social
integration ogsa vil pavirke samfundets sammenhangskraft, hvilket kan komme til udtryk i form
af parallelsamfundstendenser eller “modkultur” (ibid.:17). Herved kan anerkendelsesidealet dels
vise sin anvendelighed ved belysningen af konkrete darligt stillede menneskers kraenkelser i den
sociale integration, og dels ved at kunne identificere overordnede magtformer, der strider mod
anerkendelsesidealet (Juul, 2012:345). Denne mulighed for at anvende teorien pa et mere
overordnet samfundsniveau, vil jeg ggére brug af i min afsluttende analysedel, hvor

informanternes betingelser for “det gode liv” belyses neermere.
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For at opna en stgrre forstaelse af indholdet af de tre anerkendelsesformer vil jeg nu udfolde
betydningen af Honneths begrebspar, der er med til at definere indholdet, og dermed skaber

rammer for en videre forstaelse af de naevnte anerkendelsesformer.

2.11.4 Begrebsparrene

Honneth papeger med begrebsparrene “erkende/anerkende” og ”se/synlig”, at det at anerkende
et andet menneske er mere end bare at se personen rent fysisk og erkende dets tilstedeveerelse.
Anerkendelsen kraever, at personen bliver synlig, og man derved anerkender personen, og
vedkender personen en form for anseelse. Risikoen ved kun at se og erkende et andet
menneske, er at denne person bliver usynlig og derved vises foragt (Hgilund & Juul, 2005:29). En
made at vise sin anerkendelse er ved, at man med rent kropslig gestikulation og mimik
signalerer, at man er forpligtiget over for den anden. Samtidig kan den anden aflaese kroppen og

derved forberede sig pa det sagte.

“Anerkendelsens forrang er i vores sociale livsform udtryk for disse kropsudtryks og gebaerders
fremtraedende rolle, hvormed vi almindeligvis bekendtggr for hinanden vores motivmaessige
beredvillighed til at orientere vores handlen efter de andres moralske autoritet” (Honneth,

2003:117).

Jeg formoder, at mennesker med funktionelle lidelser ofte bade i deres naere omgivelser og i
kontakten med systemet, vil kunne opleve at matte ngjes med rent visuelt at blive set, og at
deres tilstedeveerelse blot erkendes, men at de ikke bliver synliggjorte og derved anerkendte. |
veerste fald forestiller jeg mig, at informanterne i naervaerende speciale har oplevet eller oplever

at veere usynliggjorte.

2.11.5 Bgr alt anerkendes?
Man kunne neerliggende stille Honneth det spgrgsmal, om alt sa bare bgr anerkendes, og om det

i sa fald ikke ville kraenke nogle andre? Her vil jeg endnu en gang laene mig op af Sgren Juul og

hans fortolkning af anerkendelsesbegrebet:

“Fordringen pa anerkendelse kan ikke bestd i, at jeg skal veere enig med den anden, give ham ret
eller opfylde hans konkrete gnsker, selv om de mdtte vaere dbenlyst urimelige. Snarere md det
betyde, at jeg skal anstrenge mig for at forstd den anden og behandle den anden retfaerdigt,

ogsd selv om jeg matte finde hans eller hendes veerdier afskyelige” (Juul, 2010:184).
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Det er altsa ikke ngdvendigvis en kraenkelse at fa afslag pa sociale ydelser eller lignende, men
maden og grundlaget hvorpa afggrelsen traeffes og overleveres har en betydning. Dette anser

jeg som en vaesentlig pointe primeert i forhold til informanternes oplevelser med systemet

(Hgilund & Juul, 2005:37)".

leg har i de ovenstaende afsnit redegjort for de hovedbegreber fra Honneths
anerkendelsesteori, som jeg agter at anvende analytisk, samt for hvilken relevans jeg anser,

teorien har for specialet.

Jeg vil i det fglgende afsnit redeggre for dele af Goffmans ”Stigma”-teori og argumentere for

anvendeligheden af denne til naerveerende speciale.

12 56 endvidere: http://www.information.dk/278388 (”Velfaerdsdanmark giver de fattigste brgd og
foragt”, Sgren Juul, 2011)
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2.12 Goffmans stigmatiseringsteori
Goffmans teori om stigmatisering stammer fra antikkens graekere, hvor begrebet stigma blev

udtaenkt til, at afslgre eller advare om en specifik persons darlige moral eller usadvanlighed.
Stigmaet blev som et tegn pdasat visuelt enten skaret eller braendt, sa folk i det offentlige rum
kunne tage sig i agt og holde afstand (Goffman, 2009:43). Goffman videreudvikler dette begreb
og anser den form for stigma, som vi kender i dag, for en usynlig stempling, der forekommer, nar
der er en uoverensstemmelse mellem den faktiske- og den tilsyneladende identitet (ibid.:44).
Det vil sige, nar samfundet drager nogle konklusioner om et andet menneske, som ikke stemmer
overens med det enkelte menneskes opfattelse af sig selv. Det er i interaktionen mellem
subjekterne, Goffmans teori udspiller sig, og i denne forbindelse han beskriver samspillet mellem
de normale (Goffmans egen betegnelse) og de miskrediterede. | dette menneskelige samspil
forsgger han at indfange det sete og usete. Hans analyser af dette foregar mellem gruppe og
individ - ogsa betegnet som mikrosociologi. | forhold til Honneths kritiske normative tilgang, hvor

2

"er” og "begr” flyder sammen i en dialektisk proces, forholder Goffman sig primaert til det
deskriptive plan, hvor han beskriver, hvad der "er” og ikke forholder sig neermere til, hvad der
"bgr” vaere. Der skinner dog alligevel betydelige samfundskritiske budskaber igennem hans teori

(Kristiansen & Hviid, 2009:24-25).

Goffman papeger, at der i samfundet rangerer forskellige sociale grupper. Det sociale miljg i hver
enkelt gruppe fastlaegger, hvilke mennesker man kan forvente at mgde, og inden for hver af
disse grupper geelder der nogle helt saeregne sociale spilleregler (Goffman, 2009:43). Nar vi
mgder fremmede mennesker, vil vi umiddelbart ud fra vedkommendes udseende kunne afggre
hans sociale identitet. Den forventning, vi mgder den fremmede med, er vores normative
forventninger eller krav. Disse krav eller forventninger til den fremmedes identitet stilles oftest
ubevidst, og vi bliver derfor fgrst bevidste om forventningerne, nar vi tvinges til at undersgge
det, og f@rst der forstar vi, hvilke krav vi har til den enkeltes adfeerd og person. Dette betegner
Goffman som den “tilsyneladende sociale identitet”, som er omgivelsernes bedgmmelse.
Derudover beskriver Goffman den “faktiske sociale identitet”, som er de egenskaber den enkelte
rent faktisk kan pavises at besidde (ibid.:44). Nar der opstar en uoverensstemmelse mellem den
faktiske og tilsyneladende sociale identitet, f.eks. ved at den fremmede viser sig at have en
ugnsket egenskab, som ikke passer ind i den sociale kontekst, kan vedkommende blive dgmt af

gruppen og derved blive nedvurderet som menneske. Denne stempling betegner Goffman som
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stigma. Den stemplede bliver staerkt miskrediteret af de normale inden for forskellige sociale
arenaer, og denne stigmatisering har indflydelse pa det sociale samspil, der optraeder i gruppen
(ibid.:44-45). Goffman betegner de normale som dem, der lever op til de uskrevne forventninger

og krav i gruppen, og som derfor ikke afviger negativt.

Goffman skelner som tidligere naevnt mellem tre former for stigma: Den kropslige, som
omhandler fysiske misdannelser, den moralske, som omhandler karaktermaessige fejl som f.eks.
viljesvaghed, uhaederligheder eller lignende og den tribale, der omhandler etnicitet, nationalitet,
religion, kulturforskelle og lighende. Denne sidste stigmaform er altsa som oftest slaegtsbaret

(ibid.:46).

Jeg ved fra min praktiske og teoretiske erfaring, at mennesker med funktionelle lidelser ofte
bliver udsat for mistaenkeligggrelse, da deres sygdom afviger fra den udbredte biomedicinske
sygdomsforstaelse. Ud fra Goffmans teori kan man sige, at de ikke lever op til de forventninger,
samfundet stiller til dem som syge, da de blandt andet ikke kan praestere de rigtige
undersggelsessvar til trods for sveere symptomer. Her forestiller jeg mig, at der opstar en
diskrepans mellem den tilsyneladende og faktiske identitet, og derfor en medfglgende
stigmatisering af baereren af en funktionel lidelse. Jeg formoder, at stigmaet kan betegnes som
moralsk i kraft af, at der netop ikke er nogle fysisk synlige symptomer pa sygdommen - i hvert
fald ikke ved fgrste gjekast. Det er derved den enkeltes moral og karakter, der misbilliges pa
grund af sygdomsafvigelsen, og man risikerer altsd at blive anset som et mindrevardigt
menneske. Den moralske stigmatisering kan ogsa medfgre en form for ansvarsfralaeggelse fra
den stigmatiserende gruppe, hvor den stigmatiserede selv bliver anset som vaerende skyld i sin
situation. Jeg ser denne skyldsdimension som en skeerpende faktor for individet, som derved
stilles yderligere alene i sin i forvejen udsatte situation (Breinholdt, 2008:35). Goffman skriver

felgende:

“Vi tror naturligvis, at den person, der er belastet med et stigma, ikke er et rigtigt menneske.
Med udgangspunkt i denne antagelse udgver vi forskellige former for diskrimination, hvorved vi
effektivt, om end ofte utilsigtet, begraenser den pdgaeldendes udfoldelsesmuligheder. Vi opstiller
en stigmateori, en ideologi for at forklare hans underlegenhed og overbevise os selv om den fare,
han udgar.(...) Vi kan endvidere opfatte den pdgeaeldendes defensive reaktion pa sin situation som

et direkte udtryk for hans defekt og derefter betragte bdde defekt og reaktion som en retfaerdig
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straf for noget, han selv, hans foraeldre eller hans slaegt har gjort og dermed fgle os berettiget til

at behandle ham, som vi ggr” (Goffman, 2009:46-47).

Ovenstaende citat beskriver baggrunden for den stigmatiseringsproces, som udspiller sig mellem
individ og gruppe. Den stigmatiserede bliver mgdt med disrespekt og bliver kun set i lyset af de
stereotype negative karaktertrek, som den pagxldendes stigma er forbundet med.
Vedkommende anerkendes derved ikke for de positive og saregne karakteristika, som han/hun
ellers besidder. Nar eller hvis den stigmatiserede reagerer pa denne uretfaerdige dom fra
omgivelserne, vil denne modreaktionen i sig selv kunne opfattes som endnu en bekraeftelse af

stigmaet.

Stigmatiseringsprocessen bliver derved en selvopfyldende profeti, og i yderste konsekvens
nedbryder denne subtile diskrimination det enkelte individ, ligesom det begranser dets feerden i
det offentlige rum. Denne eksklusionsmekaniske, som stigmatiseringen medfgrer, har som
tidligere antydet en strukturel slagside, hvor svaert stigmatiserede grupper marginaliseres og
derved ender pa kanten af samfundet (SFI, 2010:13). Stigmatisering og den medfglgende
stigmatiseringsproces kan altsa derved bade have fatale individuelle og strukturelle

konsekvenser.

leg mener, at stigmatiseringens konsekvenser understreger nzervaerende problemstillings
relevans, da jeg formoder, at mennesker med funktionelle lidelser har en betydelig risiko for at
opleve de patologiske stigmatiseringsprocesser, hvorfor jeg ser Goffmans teori som yderst

relevant til belysning af dette.

2.13 At passere
Goffman anvender ogsa begrebet “miskrediteret” om en person, der har et stigma, idet de

normale har en miskrediterende opfattelse af disse mennesker (Goffman, 2009:83). Her skelner
Goffman mellem miskrediterede og potentiel miskrediterede personer og anlagger derved et
dobbeltperspektiv pa stigmabegrebet. Fgrstnaevnte er en person med et synligt stigma, som
derfor ikke kan skjules for de normale, mens den potentielt miskrediterede har muligheden for
at skjule sit stigma (Goffman, 2009:83). Den potentielt miskrediterede kan skjule sit stigma ved

at ”passere”, hvilket Goffman definerer ved, at man bevidst eller ubevidst tilbageholder
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informationer om sin virkelige identitet. Der udgves altsa en vis informationskontrol fra den
potentielt miskrediterede (ibid.:84). Ved at passere kan den potentielt miskrediterede fa en
anden behandling end den, han ellers ville modtage, hvis han ikke havde tilbageholdt

information.

Funktionelle lidelser er en sygdom, der rent fysisk tillader, at man i et vist omfang vil kunne
passere i sociale sammenhange, og man vil kunne omgas de “normale” uden at blive “opdaget”
som afviger. Man vil dog muligvis veere ngdt til at lyve omkring beskaftigelse eller lignende, og
derved aktivt skjule sin faktiske identitet. Jeg forestiller mig ogsa, at en anden form for passering
kunne vaere at forsgge at leve op til den almene sygdomsforstaelse ved at understrege de fysiske
symptomer, ens sygdom bestar af og eventuelt undertone de psykologiske dele, der hgrer til al
sygdom, for derved at leve op til samfundets forventninger som “rigtig” syg, uden at det ggr sig
gaeldende pa papiret. Man kan sige, at det at “passere” kan skane én for ubehagelige mgder
med omgivelserne, men omvendt, sd er den anerkendelse, man opnar, ogsa givet pa en falsk
praemis, og den er derfor ikke en reel anerkendelse af éns egentlige identitet. Goffman udtrykker

den falske anerkendelse som en ”skinaccept” i fglgende citat:

“Den stigmatiserede opfordres til at handle pa en sGdan mdde, at det virker, som om den byrde
han ma beere, ikke er saerlig tung, og at den heller ikke har gjort ham forskellig fra os andre; men
samtidig md han holde sig i en sddan afstand fra os, at vi uden at blive pinligt bergrte kan
bekraefte, at vores opfattelse af ham er rigtig. Han rades med andre ord til at spille med i en
gensidig accept af sig selv og af os, til trods for at vi i virkeligheden ikke har accepteret ham. En

skinaccept far sdledes lov til at danne grundlag for en skinnormalitet (ibid.:162).

De stigmatiserede skal altsa bade leve med en manglende anerkendelse af deres afvigelse og
skal tilmed forsgge at begraense de situationer, der kunne tydeligggre den hykleriske praemis,
der ligger i den falske skinaccept. | dette citat udtrykker Goffman ogsa en klar harme over
samfundets normative struktur, som tydeligggres, nar disse sociale relationer opretholdes og
bekraeftes af mennesker, som i forvejen kun mgder en forbeholden anerkendelse (Kristiansen &

Hviid, 2009:24-25).
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2.14 De kloge
De stigmatiserede har ifglge Goffman behov for sympati i en relation, hvor de bliver forstaet.

Denne sympati kan de eksempelvis fa blandt ligestillede, som ogsa er stigmatiserede, og som
Goffmann beskriver som “de egne”. Jeg forestiller mig, at relevante eksempler pa "de egne”
kunne veere patientforeninger og andre netvaerksgrupper. Ud over ”“de egne” kan de
stigmatiserede opna anerkendelse blandt “normale” personer, som i kraft af en speciel situation
og relation kender til den stigmatiseredes hemmelige liv og er sympatisk indstillede. Sidstnaevnte
kalder Goffman ”de kloge” (Goffman, 2009:69). Et eksempel pa "de kloge” kunne veere
socialarbejderen, der anerkender og forstar personen med en funktionel lidelse, og som
eventuelt hjelper vedkommende med at udkeempe nogle af de anerkendelseskampe, som jeg

formoder, der er pa spil. Jeevnfgr Honneths teori.

Goffman papeger en anden form for “de kloge”, nemlig personer der er tzet knyttet den
stigmatiserede som f.eks. pargrende. Disse kan blive betragtet som en enhed, siledes at de
pargrende ogsa beerer stigmaet (Goffman, 2009:71). Der er i den forbindelse tale om et
"aeresstigma”. Goffman papeger dog, at omgivelserne i mange tilfaelde vil forsgge at undga den
stigmatiserede og afbryde forbindelsen, inden man kan tale om et aresstigma. De kloge, der
bliver baerere af et aeresstigma, er et forbillede i forhold til det at behandle stigmatiserede som
ligevaerdige mennesker. Det papeges dog, at forholdet mellem den stigmatiserede og den naere
pargrende kan have en usikker karakter, da den stigmatiserede kan fgle sig usikker pa, om den

anden vil &ndre syn og i stedet anse én som stigmatiseret (ibid.:72).

| forhold til projektets problemstilling kan man forestille sig, at mennesker med funktionelle
lidelser ligeledes har oplevet, at deres nzere omgivelser enten har trukket sig og afbrudt
kontakten eller er blevet og har keempet sammen med dem. Jeg ser Goffmans teori om “de
kloge” anvendelig i belysningen af de bergrte menneskers oplevelser med deres neare

omgivelser i forhold til deres sygdom.

Jeg har i det ovenstdende afsnit redegjort for dele af Goffmans stigmatiseringsteori samt
synliggjort, hvor jeg ser teoriens anvendelighed for naervaerende speciale. Jeg vil i det fglgende
afsnit kort belyse, hvor jeg ser det relevante i samspillet mellem anerkendelsesteorien og

stigmatiseringsteorien.
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2.15 Teoriernes samspil og anvendelighed
Bade Honneth og Goffman er inspireret af George Herbert Meads empiriske psykologiske

studier, hvor det centrale er, at menneskets bevidsthed udvikles som et resultat af
kommunikation, der fgrer til, at individet kan satte sig i den andens sted (Hgilund & Juul,
2005:24-25). Menneskets bevidsthed omkring sig selv afhaenger derfor af omgivelserne, hvilket
ogsa er omdrejningspunktet i bdde Honneths og Goffmans teorier. | fglgende citat understreger

Honneth menneskets afhaengighedsforhold af de sociale omgivelsers billigelse:

“At menneskelige subjekter i deres forhold til sig selv overhovedet kan kreenkes, skyldes den
omstaendighed, at de kun er i stand til at opbygge og opretholde et positivt selvforhold ved hjaelp
af andre subjekters billigende eller bekraeftende reaktioner. Uden henvisning til disse
intersubjektive forudsaetninger kan det slet ikke forklares, hvorfor en person overhovedet bliver
kreenket, ndr et seerligt aspekt af deres selvforstdelse bliver gdelagt gennem bestemte

handlinger, ytringer eller omstaendigheder” (Honneth, 2003:85).

Honneth og Goffman er begge enige om, at individer kan kraenkes eller stigmatiseres gennem
manglende anerkendelse eller accept fra de sociale relationer, hvori mennesket indgar. De har

dermed et feelles interessefelt, men deres fokus er primaert pa to forskellige niveauer.

Goffman beskaeftiger sig som fgr naevnt med mikrosociologi, hvor han minutigst beskriver
samspilsmekanismer mellem mennesker i forskellige sociale kontekster, hvor individet sgger
accept og bekraeftelse af sin identitet. Goffmans teori beror ikke pd noget normativt ideal, og
hans teori fortzeller os ikke, hvad det er, der helt grundleeggende motiverer og driver individet.
Her kan Honneths anerkendelsesideal supplere med en forstdelse af, hvad der motiverer disse

sociale kampe, som f.eks. opstar, nar den stigmatiserede forsgger at passere.

Honneths kritiske makroteori kan endvidere give en forstaelse af de strukturelle og
organisatoriske rammers betydning for individernes anerkendelsesmuligheder og det dertil
hgrende gode liv, og patologiske udviklinger kan qua det kritiske anerkendelsesideal

identificeres.

Samtidig kan Goffmans maleriske beretninger fra et mikrosociologisk perspektiv forankre de
latente undertoner, man fornemmer ligge i Honneths mere abstrakte teori, sa teorierne i samspil

derved bliver mere tydelig i den konkrete sociale kontekst.
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Ud fra ovenstaende mener jeg, at de to teoretikere kan supplere hinanden til en mere medieret

forstaelse af kompleksiteten af naervaerende speciales problemformulering.
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Del 3 — Analyse, konklusion og perspektivering

3.1 Analysestrategi og laesevejledning
Jeg vil som f@gr naevnt qua min hermeneutiske tilgang bestrebe mig pa at skabe en

gennemsigtighed i projektet, og jeg vil derfor i det fglgende afsnit redeggre for specialets
analysestrategi. Analysens strategi danner grundlaget for analysen, hvilket indebaerer analysens
opbygning, analytiske redskaber og analysetilgangen. Disse punkter vil jeg kort udfolde
nedenunder, for derefter at udarbejde en reel laesevejledning, som vil indlede specialets tredje

og stgrste del, hvor analyse, konklusion og perspektivering indgar.

Specialets problemformulering og de dertil hgrende arbejdsspgrgsmal vil danne grundlag for
analysens hovedopbygning, og vil derved som naevnt indledende udggre den rgde trad gennem
specialet. Opbygningen vil endvidere vaere praget af mine empiriske fund samt mine tidligere

gennemgaede teoretiske perspektiver.

Jeg vil gennem hele analysen anvende de ovenfor praesenterede dele af Honneths
anerkendelsesteori samt Goffmans teori om stigmatisering. Disse teorier vil blive applikeret
skiftevist, og de vil dermed supplere hinanden i de sammenhange, jeg finder relevante.
Meningen er som fgr naevnt ikke at teste begrebernes anvendelighed, men at anvende de
teoretiske begreber som ”“spotlights” til at skabe en bredere forstaelse af de empiriske fund og
derved konkretisere teorien og dens anvendelse i den sociale kontekst informanterne befinder

sig i og beskriver.

Opgavens teoretiske grundlag udger de teoretiske forforstaelser, som jeg gnsker at saette i spil
med den indsamlede empiri. Informanternes udsagn vil i form af citater fungere som dele, der

sammen med teorien og mine fortolkninger bidrager til at opna forstaelse af helheden.

Honneth og Goffman har som fgr naevnt begge udviklet generelle teorier og siger derfor ikke
noget specifikt set i forhold til neervaerende problemstilling. Det bliver derfor helt afggrende, at
min kodning af empirien, fortolkning og argumentation af denne fortolkning kommer til at

fremga szaerdeles tydelig i applikationen til de teoretiske begreber.

Fortolkning, beskrivelse samt analyse af empiri og teori vil i analysedelen flyde sammen som

forbundne kar, der understgtter hinanden. Dette vil ske i trdd med den hermeneutiske cirkel,
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hvor dele bliver til helhed. Analysen vil udspille sig i en kontinuerlig vekselvirkning mellem empiri
og teori, med den hensigt at opna en forstaelse af, hvordan informanterne oplever at blive mgdt
socialt med deres sygdom i forhold til deres naere omgivelser og systemet. Denne forstdelse
skulle gerne medfgre et meningsfyldt og relevant billede af de pagaeldende informanters sociale

oplevelser med en funktionel lidelse set ud fra et anerkendelses- og afvigerperspektiv.

Jeg har valgt at opdele min analyse i hovedomraderne: Sundhedssystemet, det sociale system, de
naere omgivelser. Til trods for, at jeg i min problemformulering ikke sondrer mellem det sociale
system og sundhedssystemet, men blot som redegjort tidligere benaevner det ”systemet”, har
jeg valgt at opdele systemet i analysen, da mgdet med specielt det sociale system viste sig
empirisk at fylde betydeligt mere end fgrst antaget. Jeg har derfor fundet det oplagt at skille
dem ad, hvilket, jeg ogsd mener, kan bidrage til en mere tydelig indsigt i de to systemers

forskelligheder og ligheder.

Jeg vil ud fra hver hovedkategori fgrst helt grundlaeggende belyse, om informanterne inden for
den givne kontekst oplever at vaere i en afvigerposition i forhold til deres sygdom, hvilket i en
glidende overgang henleder til deres erfaringer med krankelser og anerkendelse. |
sammenhang med disse formodede kraenkelser vil jeg vende blikket mod identifikation af

stigmatiseringsprocesser og de dertil hgrende konsekvenser.

Som det fremgar, ser jeg problemformuleringens undersggelsesfelt som en flydende proces,
hvor oplevelsen af at afvige medfgrer kraenkelseserfaringer, der tegner sig som
stigmatiseringsprocesser, hvilket giver et udfald i form af nogle konsekvenser. Jeg har derfor
fundet det mere meningsfuldt at belyse hvert enkelt hovedomrade samlet, for derved at
mindske rigiditeten i fremstillingen af problemfeltets naevnte processer og med en forhabning

om at indfange helheden.

Jeg vil under hvert af de tre hovedomrader opsummere relevante fund og tendenser blandt
informanterne for derefter i et samlet afsnit at opretholde fundene i forhold til

anerkendelsestanken om “det gode liv”.

Jeg vil i et afsluttende afsnit i analysen perspektivere analysens fund til det sociale arbejde, hvor
eventuelle paradokser vil udbredes og problematiseres, for derefter at opsummere projektets

fund i form af en konklusion.
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Jeg har som naevnt i praesentationen af empiri, valgt at anonymisere informanterne ved hjalp af
fiktive navne. Disse fiktive navne vil ved citering blive anvendt i analysen. | de tilfeelde, hvor det
stillede spgrgsmal fra interviewet fremgar i citatet, vil jeg bruge forkortelsen (I) for interviewer.

For en videre oversigt og praesentation af informanterne se bilag®.

3.2 Analysen
Jeg vil som ovenfor skrevet belyse de tre hovedomrader: Sundhedssystemet, det sociale system

og de naere omgivelser. Jeg vil starte med at lsegge mit analytiske fokus pad informanternes
oplevelser i mpdet med sundhedssystemet. Mine overvejelser i forhold til denne prioriterede
reekkefglge omhandler primaert det, at informanternes erfaringer med sygdommen er startet
her, da de alle har sggt legehjalp ved sygdommens begyndelse. Sa for at skabe en vis form for
kronologi, vil jeg starte med at belyse deres erfaringer fra dette mgde, og med udgangspunkt

heri udbrede specialets undersggelsespunkter i forhold til de gvrige hovedomrader.

3.3 Mgdet med sundhedssystemet
Informanterne i naervaerende speciale har som fgr naevnt alle seks vaeret ramt af deres sygdom

og de dertil hgrende gener i minimum halvandet ar. Et helt klart feellestreek ved alle seks
sygdomsforlgb er en meget lang udredning, som for flere af dem endnu ikke er afsluttet.
Informanterne har, i trdd med den galdende forskning og litteratur pa omradet, vaeret til
utallige undersggelser ved praktiserende laeger og specialleeger for at fa udredt deres sygdom og
derved eventuelt legitimeret deres forsgrgelsesgrundlag i det sociale system. De mange
undersggelser har ofte fgrt til endnu en henvisning med forhdabning om afklaring, og deres
vandring i sundhedssystemet er fortsat. Flere af informanterne har derfor kunnet fremvise tykke
legejournaler med udskrifter og diagnoser fra forskellige specialomrader. Fglgende citat er fra
Pernille, der lider af post commotionelt syndrom. Citatet illustrerer hendes vandring i
sundhedsvaesnet, som har varet ngdvendig for at kunne veaere berettiget til sygedagpenge.
Ligeledes understreger citatet den manglende anerkendelse af sygdommen. Det illustrerer
endvidere samspillet mellem det sociale system og sundhedssystemet, samt hvilken afggrende

betydning det kan have:

B3 se bilag 3 — Praesentation af informanter
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Pernille: "Jeg skulle have nogle laegefaglige vurderinger, og det er jo sd psykologer eller
psykiatere eller laeger, og jeg skulle hele tiden hente vurderinger. De indhentede en vurdering fra
daghgjskolen, hvor der var en psykolog, og sé indhentede de fra en grelaege, som jeg ogsd havde
veeret til og fra en gjenlaege, og fra min egen laege selvfglgelig og fra en psykolog, jeg ogsd havde
veeret til og fra en neurolog, to neurologer jeg ogsd havde vearet til og fra en psykiater. Og alle
sammen siger, at jeg har en diagnose, der hedder post commotionelt syndrom. Men
laegekonsulenten, som sidder pa jobcentret, han mener ikke, at det er en videnskabelig lidelse, sG

han har vurderet, at jeg er fuld arbejdsdygtig pd naer pa ledelsesniveau”.

Fzlles for alle seks informanter i naervaerende undersggelse er, at de som udgangspunkt har
ops@gt sundhedssystemet med henblik pa at fa hjaelp, og med en forventning om at kunne blive
hjulpet, vejledt og helst helbredt. Denne hjelp har de dog i mange tilfeelde ikke modtaget. Dette
har eksempelvis vist sig ved manglende behandling og viden pd omradet. | alle tilfelde har
sygdommen veaeret kronisk i den forstand, at der er gener, som formentlig aldrig vil forsvinde
eller forbedres synderligt. Derudover pavirker den generelt manglende accept af funktionelle
lidelser deres mgde med sundhedssystemet, hvor oplevelser med mistankeligggrelse er
empirisk omfangsrigt. Jeg vil derfor i det kommende afsnit udfolde udvalgte eksempler, hvor
mistaenkeligggrelsen viser sig, for derefter at sammenholde det med mine teoretiske

forforstaelser.

3.4 At blive mistaenkeliggjort
Informanternes sygdomsberetninger er i sig selv barske pa grund af de helt abenlyse

begransninger, som de alle beskriver, sygdommen har pafgrt deres liv. Et andet dominerende
kendetegn, der preaeger deres oplevelser, er maden, hvorpd de er blevet mgdt i
sundhedssystemet. De har alle i et stgrre eller mindre omfang givet udtryk for at have oplevet
ikke at passe ind i den rigtige sygdomskasse pa grund af, at deres symptomer ikke kunne pavises
objektivt gennem malinger, rgntgen og lignende. De har derfor oplevet at matte forsvare deres
sygdom, dens “rigtighed” og dens konsekvens for deres liv. Signe, som er en kvinde i slutningen

af tyverne, og som har vaeret syg i snart otte ar, siger felgende om dette:

Signe:”(...) den der kasse, der hedder usynlige sygdomme, den er bare ikke accepteret, og der er
rigtig mange, der modkamper den, og det betyder ogsa, at der er rigtig meget tvivl omkring dem

(sygdommene). Og selvom folk faktisk rigtig gerne vil prgve pa at tro pd det, sd har de en
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grundlaeggende tvivl, fordi den kasse er bare ikke rigtig etableret, og der er rigtig mange, der sdr
tvivl om den hele tiden ik’. Iseer inden for leegesystemet. Det er jo forfaerdeligt at vaere patient i
det der system, fordi godt nok er der nogen laeger, der accepterer de her sygdomme og prgver pd
at hjeelpe folk, men der er rigtig mange, der ikke ga@r, og der er tilmed rigtig, rigtig mange, som
modkaemper, at man overhovedet ma bruge diagnoserne ik’. Altsd, hvor det sddan er fyord at

sige de der diagnoser, for det er bare noget, man bilder sig ind.”

I: ”"Har du ogsa mgdt det?”

Signe: ”"Det har jeg decideret ordret ma@dt. Jeg har siddet over for laeger, der ordret har sagt, at

jeg skulle tage mig sammen.”

I: ”Som har sagt det ordret?”

Signe: ”Ordret. At du er jo bare deprimeret. Nu skal du bare ga tilbage pa skolebaenken, sd fa det

overstget det der....”

Signe beretter her om hendes opfattelse af, hvordan de usynlige sygdomme ikke bliver
accepteret generelt i samfundet, fordi man ikke har den rigtige kasse til dem. Hun retter et
skarpt fokus pa sundhedsvaesnet, hvor hun beskriver, at mange leeger ikke accepterer disse
sygdomme. Hun refererer selv til en leegesamtale, hvor hun bliver bedt om ”at tage sig
sammen”. | dette udsagn ligger der implicit, at hendes sygdom er viljestyret, og hvis hun bare
tager sig sammen, bliver hun rask. At laegen siger, at hun skal fa det overstdet, mener jeg
endvidere er indikation pa det viljebetonede aspekt, laegen tilleegger hendes sygdom. Jeg mener
ud fra Goffmans teori om de tre forskellige stigmaformer, at Signe i dette tilfelde palaegges et
moralsk stigma, da hendes viljestyrke anfaegtes som svag, og det er derved hendes personlige

karakter, der er problemet (Goffman, 2009:46).

Endvidere antyder laegen, at hun er deprimeret, hvilket Signe ikke er enig i. Jeg anser denne
antydning som et udtryk for en stigmatiseringsproces, hvor laegen forsgger at palaegge hendes
sygdom en mere psykiatrisk vinkel, hvilket ikke stemmer overens med Signes oplevelse af sig

selv.

Britt, der lider af svaer fibromyalgi, har haft en lignende oplevelse:
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Britt: ”... der er jo leeger, der mener at fibromyalgi ikke er en sygdom. Og dem kan man jo godt
mgde de der fordomme. Jeg var inde hos en reumatolog pé et tidspunkt. Han var sddan set mere
interesseret i hvilken stgrrelse, jeg brugte i BH. Og der taenkte jeg bare: “ahhh altsd, hvad sker
der for dig din gamle gris altsa...” (...) jeg har prgvet at sgge erstatning til den arm her, fordi at
jeg gik jo sygemeldt i flere dr, og min gkonomi ra@g helt i bund og sddan noget. Og sé sagde de, at
jeg skulle sgge erstatning for den arm. Det er jo en arbejdsskade. SG det har jeg ogsd keempet
med i syv-otte Gr (arbejdsskaden), og sd sagde ham reumatologen med brysteholderen, han
sagde, du skal bare droppe tanken om den der erstatning Britt, sa forsvinder dine smerter (Britt

griner lidt).”

| dette eksempel bliver Britt direkte hanet af speciallaegen, der maske har ment sin udtalelse
som en sjov kommentar. Det andrer dog ikke pa det faktum, at han udseetter Britt for en
voldsom diskrimination og disrespekt ved, at han fuldstandigt latterligggr hendes kamp for
erstatning og hendes henvendelse til ham som autoritet. Jeg mener, at de ovenstaende udsagn
fra Signe og Britt illustrerer retlige kraenkelser i kraft af, at de begge bliver mgdt med en
disrespekt i et system, der ellers foreskriver ligebehandling og respekt for alle. Sundhedsloven
dikterer, at alle skal have ret til lige muligheder og behandling i sundhedssystemet. Denne
ligebehandling skal blandt andet handhaeves gennem en grundleeggende respekt for det enkelte
menneskes integritet og selvbestemmelse™. Signe og Britt giver begge udtryk for, at der er en
manglende accept og/eller negative fordomme i forhold til deres sygdom, som medfgrer den
disrespekt, de udseettes for. De oplever altsa at modtage en darlig behandling bade
sundhedsfagligt og menneskeligt. De tilleegges ikke den samme moralske tilregnelighed som
andre, og deres moralske autonomi kraenkes pa grund af deres sygdoms karakter (Honneth,
2003:94-95). Den retlige anerkendelse er den, der giver mennesket selvagtelse og szetter os i
stand til at “ranke os som mennesker” (Honneth, 2006:161. De to informanters mgde med
sundhedssystemet vidner dog ikke om denne form for anerkendelse, og vil derfor kunne bidrage

til at nedbyrde deres selvvaerd.

Jeg finder endvidere laegens rolle dybt problematisk i de naevnte eksempler. Laegen har i kraft af
sit embede en betydelig indflydelse og kan pa godt og ondt spille en afggrende rolle for det

enkelte menneskes videre sygdomsforlgb og liv generelt. Ligeledes er laegen i en position, der er

14 https://www.retsinformation.dk/forms/r0710.aspx?id=130455#K1
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forbundet med en vis autoritet og respekt, og leegens faglige udtalelser tilleegges derfor stor
betydning i systemet og formentlig ogsa hos den patient, udtalelserne omhandler. Fglgende citat
understreger, hvor magtfuldt et mgde, en laegekonsultation kan vaere. Vi hgrer her Daniel, som
er en mand i slutningen af tyverne, der lever med svaere gener i forbindelse med sygdommen
post commotionelt syndrom. Daniel har bl.a. faet diagnosen hypokondri efter en ophedet

konsultation hos egen leege:

Daniel: “Jeg havde tilladt mig selv at kgbe en MR scanning. Det endte med, han smed mig ud og
kaldte mig for en lggner. Han spurgte mig sddan "Hvad er det, der er galt med dig? Hvad er det,
der virkeligt er galt med dig?" og jeg sagde: “Jeg ved det ikke, jeg har bare det med hovedet. Jeg
kan simpelthen ikke ggre for det. Jeg kan ikke styre det. Jeg ved ikke, hvad det er.” SG sagde han,
at jeg kunne fa lov til at komme tilbage, ndr jeg kunne fortzelle ham sandheden, og det var en
sddan ret ophidset diskussion til sidst. Fordi sa sagde jeg til ham, om han kaldte mig for en
hypokonder? Og sa sagde han: “NéGh ja, nu har du jo selv sagt det, sG behgver jeg jo ikke at sige

det til dig.” SG smed han mig sa ud af hans praksis.”

Sygdommen hypokondri er en alvorlig lidelse, som bl.a. kan udlgse sveere angsttilfeelde. | dagligt
tale har betegnelsen “hypokonder” en meget negativ betydning, og det forbindes ofte med
dovenskab eller Iggnagtighed omkring sygdom, og "hypokonder” bliver derfor naermest et
skeeldsord. Den negative betydning af ordet “hypokonder” kommer ogsa tydeligt frem i citatet
ovenfor, ved at laegen betegner Daniel som veerende hypokonder lige efter, han har beskyldt
ham for at lyve. Det er altsa tydeligt, at leegen forbinder hypokondri med Iggnagtighed, som ma
anses for at vaere en bevidst handling. | det ovenstaende citat mener jeg ligeledes at kunne
identificere en stigmatiseringsproces. Denne fortolkning begrunder jeg saledes: Daniel mgder op
for at fa svar pa en MR- scanning (en speciel scanning han har faet foretaget et par maneder
efter sin hjernerystelse), som han selv har betalt 30.000 kr. for. Scanningssvaret kan ikke pavise
noget bemaerkelsesvaerdigt, og derfor kan Daniels symptomer ikke diagnosticeres ud fra
scanningen. Laegen oplever tydeligvis Daniels sygehistorie som utroveerdig, og lsegen stempler
ham som hypokonder, hvilket han tydeligvis forbinder med en raekke negative stereotype
personlighedstraek. Daniel reagerer defensivt ved denne anfeegtelse af hans personlige moral, og
Daniels forsvar opfattes af laegen som en bekraeftelse af hans defekt. Leegen kan formentlig
derved retfeerdigggre sin videre stigmatisering og veerdiladede diagnosticering af Daniel. Ifglge

Goffman er et stigmatiseret menneske (som Daniel i ovenstaende eksempel) ikke laengere et
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"rigtigt” menneske i de "normales” @jne, men i stedet en person med en underlegen og
ringeagtet karakter (Goffman, 2009:46-47). Laeegen kan derfor updagtet fortsaette kraenkelserne.
Denne beskrevne stigmatiseringsproces viser sig i fglge Daniel ogsa senere i hans sygdomsforlgh.
Dette sker eksempelvis, da han efter den refererede laegekonsultation vaelger at skifte laege. Han
fortzeller, at han ved den fgrste konsultation med den nye lege bliver konfronteret med hans
tidligere leeges diagnosticering af ham som hypokonder. Han bliver herefter henvist til en
psykolog og en psykiater, som begge viser sig at veere uenige med hypokondridiagnosticeringen.
Til trods for denne annullering af diagnosen som hypokonder, sa oplever han stadig at blive
m@dt med stor mistillid, og han bliver stadig, nu flere ar efter, konfronteret med diagnosen. Af
samme grund har han ved nye leegebesgg eller andre aftaler inden for sundhedsvaesnet altid sin
journal med, hvori det fremgar, at han ikke er hypokonder. Han tilbgd ligeledes mig under
interviewet, at jeg kunne se hans papirer, hvor det fremgik, at diagnosen som hypokonder ikke
var geeldende. Daniel er tydeligvis vant til at blive mgdt med mistillid i forhold til sin sygdom, og
jeg mener, at det tydeligt fremgdr, at han som fglge deraf kaemper en tydelig
anerkendelseskamp i sin appel om bade retlig og social anerkendelse. Jeg antager, at det er i
disse anerkendelsessfaerer, han er blevet betydeligt kraenket, og hans uretsfglelse er derfor
blevet vagt. Beskrivelsen af dette forlgb ser jeg som naevnt som et udtryk for en svaer
stigmatiseringsproces, der forlgber i en negativ spiral, og som derfor, jeevnfgr tidligere

gennemgaet teori, kan blive en selvopfyldende profeti.

Jeg har i det ovenstaende afsnit belyst udvalgte informanters oplevelser i forhold til at blive
m@dt med mistaenkeligggrelse i sundhedssystemet. Jeg har ud fra de empiriske eksempler
identificeret stigmatiseringsprocesser og ligeledes retlige og sociale kraenkelseserfaringer. | det
felgende afsnit vil jeg udfolde, hvad de identificerede kraenkelseserfaringer og stigmatiseringer

har af betydning for de pagsldende informanters selvopfattelse og selvvaerd.

3.5 Tvivl og skyld
| de ovenfor beskrevne kraenkelser og stigmatiseringsprocesser virker informanterne i de

udvalgte citater meget bevidste om den disrespekt, de mgder, og eksemplerne, de kommer
med, kraever heller ikke megen fortolkning i forhold til anerkendelsesidealet. Det, at

informanterne virker bevidste i deres oplevelser af uret, opfatter jeg umiddelbart som et
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sundhedstegn forstdet pa den made, at de stadig har en latent forventning om at blive mgdt
med anerkendelse og respekt, og derved formentlig har en oplevelse af sig selv som havende en
veerdi. Sagt pa en anden made, sa fremstar de i citaterne som mennesker, der fortsat keemper
for anerkendelse, og de virker ikke umiddelbart passiviserede pa trods af den modstand, de
udseettes for. De giver derimod udtryk for vrede og harme, som ifglge Honneth, er de typiske

udtryk i appellen om anerkendelse (Juul, 2012:339-340).

Det viser sig dog, at den kraenkelse, det er, at blive mgdt med moralsk tvivl og disrespekt, som
informanterne oplever, ligeledes vaekker en tvivl i dem, og mistanken, de mgder, internaliseres

og praeger deres opfattelse af sig selv.

Fglgende citat er fra Daniel, der som tidligere beskrevet fik diagnosen hypokondri efter en
ophedet lzegekonsultation. Under interviewet har Daniel og jeg lige inden det citerede talt om,
hvordan han flere gange har haft en oplevelse af, at han selv var skyld i sin sygdom. Han undrer
sig her over, hvad hans incitament for at “spille” syg skulle vaere, da han kun har en oplevelse af

at have mistet pa grund af sin sygdom:

Daniel: ”(...) skonomisk og med familien, altsé mit liv er ikke veerd at misunde for nogen. Og sé

fdér man at vide, at DU somatiserer, at det er noget man ggr med vilje, det er sadan lige....”

I: 7 Jeg taenker, hvad ggar det at fd det at vide? Mister du troen pd, at tingene kan blive bedre, ndr

du bliver mgdt pd den méade?”

Daniel: ”Ja, altsé i starten da jeg blev smidt ud af leegen og fik at vide, at jeg var hypokonder, der
begyndte jeg faktisk til psykolog og sagde, at jeg troede, at jeg havde et problem ik’?. Fordi jeg
gerne ville have det Igst. Altsé om det kraever psykolog eller andre metoder, eller medicinske
metoder, det er sGdan set lige meget. SG begyndte jeg til psykolog, og der var ikke rigtig noget,

hun kunne saette en finger pd. Der havde jeg det sG ogsa lidt bedre i forhold til nu f.eks.”

Daniels beretning indikerer tydeligt, at hans selvvaerd pavirkes negativt af den
mistaenkeligggrelse han mgder. Han refererer helt konkret til episoden med laegen som vaerende
arsagen til opstart af forlgbet hos en psykolog. Jeg formoder dog ud fra hans samlede fortzelling,
at denne episode med lzegen blot har veeret det udslagsgivende i forhold Daniels behov for
psykologhjeelp til at afkraefte, at hans symptomer skulle veere psykisk betingede. Jeg mener

derfor, at hans opstart ved psykologen ligeledes kan ses som resultatet af en generel
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mistaenkeligggrelse, som han mgder. Derved kan laegens ord og diagnosticering af ham ramme
ham hardere, da jeg som antaget ikke tror, at det er fgrste gang, han oplever denne kraenkende
tilgang til hans moral og person. Honneth papeger, at moralske kreenkelser altid vil beskadige en

del af personligheden:

“Med erfaringen af en moralsk uret ma der fd sa vidt altid indgd et psykisk chok, eftersom det
pdgeeldende subjekt bliver skuffet i en forventning, hvis opfyldelse hgrer med til betingelserne for
dets egen identitet. Enhver moralsk kraenkelse udggr da en akt, der beskadiger personligheden,
fordi den @deleegger en veesentlig forudseetning for den individuelle handlingsdygtighed”
(Honneth, 2003:85).

Citatet fra Honneth ser jeg stemme overens med Daniels fortaelling, da hans fglelse af uret fgrst
vaekkes i selve situationen, hvor han bliver harmfuld og efterfglgende rammes af tvivlen, hvor
hans selvveaerd tydeligvis er negativt pavirket. Fglgende citat er fra Signe, der ligesom Daniel har

haft oplevelser af at komme i tvivl om arsagen til sin egen sygdom:

I: “Teenker du nogen gange selv, at du ikke er rigtigt syg - jeg taenker ndr du bliver mgdt med den

(mistro)?”

Signe: “Helt vildt....Det er simpelthen sG ubehageligt. Det er sG ubehageligt at na dertil, hvor jeg
bare teenker, er det bare noget jeg har bildt mig ind...? Er det serigst bare noget der er inde i
hovedet pd mig...? Taenk hvis det vitterligt bare er fordi, at jeg psykisk Gbenbart af en eller anden
arsag ikke hviler nok i mig selv og sé har opfundet, at jeg er syg. Gad vide, hvis jeg serigst bare er
hypokonder.... Altsd... Og det er sG ubehageligt at na dertil....... Og det er sadan, at det virkelig
kreever (traekker vejret tungt) at komme ud af den der og komme tilbage til, okay, det er deres (

de andres opfattelse) ”

Jeg ser bade Signes og Daniels oplevelser som et tydeligt udtryk for moralsk stigmatisering, hvor
de mgdes af updagtede negative stereotype forventninger. Begge citater belyser konsekvenser
af de stigmatiserende handlinger, de er blevet udsat for, men man ser ligeledes hvordan
internaliseringen af de negative forventninger pavirker deres selvopfattelse. Jeg tolker Daniels
opstart hos psykologen og Signes selvbebrejdelser som en internalisering af den tvivl, de mgder,
og som de derefter pafgrer sig selv. De negative forventninger, som de mgdes med, bliver altsa

en del af deres selvopfattelse.
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Daniel giver endvidere udtryk for, at han beskyldes for, at ansvaret for hans sygdom ligger hos
ham selv i og med, at laegen udtaler: ”"DU somatiserer!” i forbindelse med en konsultation®. Og
hvis det er Daniel, der med sin egen vilje kan styre sin sygdom, sa er hans situation i lyset af
dette rationale vel ogsa selvforskyldt i kraft af, at han blot med viljens kraft kan stoppe med at
veere syg. Denne ansvarsforskydning, ser jeg som varende dybt problematisk, da den i Daniels
tilfeelde stiller ham alene med sygdommen, og derved ikke tiloyder ham nogen veerdig hjzelp.
Med veerdig hjelp mener jeg ikke, at laegen skal kunne fremtrylle en mirakelkur mod
funktionelle lidelser, men med understregelse af vaerdig mener jeg gensidig respekt. Altsa den
form for respekt, der ligger i at blive mgdt som et ligeveerdigt menneske. Behovet understreges

meget klart af Daniel selv i fglgende citat:

Daniel: ”SG leenge man ma@der mig med respekt, sd er det fint nok. Men smider man mig ud fra
ens praksis eller far man at vide, at man bare skal i gang med at traene og se noget fjernsyn, at

der er ikke noget galt...”
I: Men som du siger, sa er det gensidig respekt?

Daniel: “Ja, preecis. Hvis man bare bliver mgdt med lidt forstdelse og respekt, sG er den der. Sd er
man neaesten i mal ik” - langt hen af vejen vil jeg sige. Men det ggr man altsG bare mange gange

ikke.”

Det afggrende i denne sammenhang er altsa ikke, hvorvidt man ikke kan behandle eller ikke har
den rette viden om de funktionelle lidelser, da mangel pa dette ikke er en kreenkelse mod den
enkeltes integritet og selvvaerdsfglelse. Men det at have oplevelsen af at blive afvist eller “fejet
af banen” bliver i denne sammenhang det kraenkende og medfgrer et tab af selvveerd (Hgilund
& Juul, 2005:37). Jeg mener, at det faktum, at funktionelle lidelser ikke pd samme made er
accepteret i samfundet set i forhold til mere objektivt malbare sygdomme, stiller denne gruppe
mennesker i en gget risiko for at opleve afvisning i mgdet med sundhedssystemet. | fglgende

citat fortzeller Pernille om en konsultation hos en neurolog, hun er blevet henvist til for anden

gang:

15 Somatisering er neert knyttet til hypokondri, hvor patienten opfatter minimale gener som tegn pa
alvorlig somatisk sygdom.
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Pernille: ”(..) han (neurologen) havde jo bare det samme at sige ik.. og det er jo saédan med den
her lidelse, at den kan man ikke se pG en scanning eller.. altsd de laver sddan en neurologisk
undersggelse, du ved, med armene og benene, og sé siger han: “Nd, men du fungerer. ” Og jeg
kunne ddrligt ga ned af trapperne. SG havde jeg det sadan, nd okay, der er ingen hjerneskade

fedt nok, men hvad er det sd, ik? Og det er jo kryptisk altsa..”

Pernille understreger selv her, hvordan hun ikke passer ind med sin sygdom, da der ikke findes
noget objektivt bevis pa den. Hendes beskrivelse af leegens kommentar: “N&, men du fungerer”,
vurderer jeg som vaerende en usynligggrelse af hendes subjektive tilstand. Hun oplever tydeligvis
en afvisning, og hun fremhaever selv paradokset i, at leegen konstaterer, at hun fungerer (rask),

mens hun knap nok kan bevaege sig ned af trapperne, da hun forlader hans praksis.
Signe udtrykker en lignende oplevelse af usynligggrelse:

Signe: ”(..) der mangler en ydmyghed over for mennesker, der er som mig, fordi jeg ved, hvad det
er. lkke at jeg kan gennemskue det, eller at jeg ved, hvad der er bedst at gdre, men jeg ved,
hvordan det fgles, og hvordan det er inde i kroppen pd mig, og jeg ved, hvad man kan ggre, som
madske virker en lille smule, og jeg ved, hvad jeg overhovedet ikke skal gare, altsd hvad der slet
ikke virker. Men ndr jeg kommer ind til en behandler, sa sidder jeg der, og sa siger de, “sadan her
er det”, og sa siger jeg, at sddan passer det ikke til mig, og sa lytter de ikke til det. Og det er

laeger, det er kommunen, det er Incita”.

Signe g@r det her klart, at hendes subjektive erfaringer med sin sygdom ikke anerkendes. Hendes
virkelighedsopfattelse tillaegges ikke nogen veerdi og nedvaerdiges derved. Hendes betydning
som det unikke menneske, hun er, og de tilhgrende oplevelser, det medfgrer, kreenkes ved, at
hun ikke vaerdsaettes, for den hun er, og hendes selvvaerd kraenkes (ibid.: 28). Den fgrnaevnte
usynlighed, som jeg antager, at informanterne oplever, kan forklares ud fra Honneths
begrebspar om synlig/se og erkende/anerkende (ibid.:29), (Honneth, 2003:116-117). Der sker
altsa ofte det, at informanterne rent visuelt ses, og at laegen formentlig har en erkendelse af, at
de som henviste patienter har ret til at veere der, men de bliver ikke synlige, fordi de ikke bliver
set som virkelige mennesker med egne subjektive opfattelser, og de bliver i kraft af dette heller
ikke anerkendt. Den disrespekt, det pafgrer mennesket at blive usynliggjort, medfgrer som fgr

naevnt en beskadigelse af den enkeltes selvvaerd (Honneth, 2003:83).
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3.6 Laegen som “den kloge”
Ovenstdende udsagn er blot en mindre del af de samlede informanters oplevelser med

disrespekt, stigmatisering og derved manglende anerkendelse i mgdet med sundhedssystemet.
Ud fra empirien tegner der sig et billede af, at informanterne specielt oplever de navnte
kraenkelser i forbindelse med konsultationer ved leeger, der ikke har noget indgaende kendskab
til dem som personer. Der ses altsd empirisk en tendens til, at det er hos de mange specialleeger,
og andre sundhedsfaglige personer som informanterne er blevet henvist til, at de oplever de
mest udpraegede kraenkelser. Der ses selvfglgelig ogsa enkelte eksempler, hvor denne tendens
ikke har veeret geeldende, men det har overvejende veeret i dette mgde, hvor de som patienter

har vaeret et nyt ansigt, at der er opstaet situationer som de omtalte.

Informanternes privatpraktiserende laege eller private psykolog har derimod i en overvejende
grad haft en anerkendende tilgang til informanterne. Disse positive oplevelser kendetegnes dog
ogsd ved, at de pagaldende informanter har haft et godt forhold og kendskab til deres
praktiserende laege, inden deres sygdomsforlgb startede. Leegen har derved kendt dem som
andet end syg med en funktionel lidelse, og jeg formoder, at dette har veeret medvirkende til, at
de er blevet mgdt med en vaesentlig mere anerkendende tilgang. Dette er formodentlig sket i
kraft af, at de inden deres sygdom er blevet betragtet som moralsk tilregnelige mennesker,
hvorfor jeg antager, at anerkendelse af deres sygdom som “reel”, har veeret stgrre i denne

sammenhang.

leg ser her, at den praktiserende laege eller behandler kan vaere et eksempel pa, hvad Goffman

betegner som “den kloge”. Han beskriver dette saledes:

“Den ene type kloge er de mennesker, hvis klogskab skyldes, at de arbejder pd en eller anden
institution, som enten sgger at imgdekomme et behov hos folk med et bestemt stigma, eller er

med til at administrere de forholdsregler, samfundet traeffer med henblik pa sddanne personer”.

Goffman papeger endvidere, at den stigmatiserede kan opna en vigtig accept og sympati for sin
situation i denne relation til "den kloge”. Ud fra ovenstaende definition af “den kloge”, ser jeg, at
"den kloge” f.eks. kan vaere sygeplejersken, socialarbejderen og i denne sammenhang laegen.
Empirien viser flere eksempler, hvor laegen har ageret “den kloge”. Det kan eksempelvis vaere
sket ved, at legen har keempet kampe sammen med patienterne ved bl.a. at forsgge at lave

udtalelser, der skulle gge informanternes muligheder for sygemeldinger eller pension. Her har
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legen veeret en person, der hjelper dem med at keempe de kampe, de matte have i det sociale
system. Dette billede understgttes ligeledes af forskningen pa omradet. Forskningen paviser, at
den praktiserende laege i samarbejdet med det sociale system i mange tilfaelde anser sig selv
som vabner eller advokat for patienten med en funktionel lidelse. Dette underbygger ligeledes
den tidligere naevnte tendens i undersggelsen af Mik Meyer og Brehm Johansen, hvor det
papeges, at det sociale system og sundhedssystemet har byttet roller i forhold til veegtning af
objektivitet og subjektivitet i mpdet med den syge borger eller patient med en funktionel lidelse
(Mik-Meyer & Brehm Johansen, 2009:162-163), (Mik-Meyer, 2012:162). Empirien understreger
generelt denne forskning, som her med et eksempel fra Pernille, der har et godt samarbejde

med sin privatpraktiserende laege:

Pernille: “Altsd min laege kender mig ogsa rigtig godt ik? Hende har jeg haft i 20 ar eller sadan
noget. SG hun kunne jo ogsa beskrive, hvad det var, der var sket. Altsa hvor stor en grad der var

(sygdommes karakter).”

I: ”Jeg taenker, du kender hende jo rigtig godt, og hun kender dig, har du sé oplevet, at hun har

haft en anden forstdelse for det?”

Pernille: “Ja, fordi jeg tror.. eller hun (legen) kommer op imod det dilemma, at hun ikke kendte til
lidelsen, altsG hun er praktiserende laege... og det eneste hun sadan set kendte til, det var jo, at
hun vidste, at der var en vis procentdel, som ikke bare kom til sig selv (..) og det var stort set det
hun vidste. Og sd kunne hun lzese sig til, der var jo det, at der er en vis procentdel, som ogsa fdr
en depression af det (gener efter en hjernerystelse), eller mister sig selv eller mister sit arbejde og
sin keereste, eller hvad fanden der sker, nar man lige pludselig mister sig selv. Og det var sd det,
hun ligesom forholdt sig til, men det hun sa til gengaeld har gjort, det er at sige: “Jeg stoler pa, at

du har det som du har det.”
I: “Hvad har det sa af betydning, nar du siger, hun egentlig ikke har haft den forngdne viden?”

Pernille: “Jamen, jeg har jo falt mig anerkendt. Jeg har falt mig accepteret ift. de symptomer, jeg
har haft... Ja altsé og det har jo gjort, at jeg har falt mig taget alvorligt og i gode haender
naermest uanset, hvad hun sd ndede frem til ik’... Sa det er lidt det, man kan sige er forskellen ift.

mit samarbejde med jobcentret. Lige praecis det aspekt har manglet, ik’?”
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| dette citat understreges det igen, at det ikke tilleegges den store betydning ikke at modtage den
rette medicinske behandling. Men betydningen for Pernille som menneske ligger i at blive taget
alvorlig og at blive mgdt med respekt. Kraenkelsen ligger derfor ikke i den manglende viden eller
behandling, men i at blive mgdt med disrespekt. Jeg mener, at Pernilles eksempel empirisk
understreger betydningen af at blive mgdt med anerkendelse, og derved bekraefter
anerkendelsesidealets relevans. Det viser endvidere, hvilken betydning leegens rolle kan have

som “den kloge” for den enkeltes selvvaerd og selvopfattelse.

3.7 Opsummering af mgdet med sundhedssystemet
Jeg har i de ovenstdende afsnit ud fra et anerkendelses- og afvigerperspektiv belyst

informanternes oplevelser med deres sygdom i mgdet med sundhedssystemet. Jeg har
fremhaevet de tematikker, der empirisk fremstod mest underbygget, hvilket har resulteret i en
identifikation af alvorlige moralske kraenkelseserfaringer, der tydeligt empirisk har vist at have
pafgrt de bergrte informanter omfattende nedbrud af deres selvvaerd og selvopfattelse. Jeg har i
forbindelse med de oplevede kreenkelser identificeret stigmatiseringsprocesser, som har varet
medvirkende til at forklare bl.a. det magtfulde aspekt i en fejldiagnosticering som hypokonder,
og ligeledes hvilket stigma og hvilke negative stereotype forventninger, der kan vaere forbundet
med denne diagnose. Endvidere har analysen vist eksempler pa, hvordan den manglende
anerkendelse af funktionelle lidelser ggr, at informanterne bliver usynlige set i lyset af, at deres
virkelighedsoplevelse af sygdommen og deres liv ikke tilleegges nogen vaerdi i mgdet med
sundhedsvaesnet. Jeg mener, at denne usynligggrelse stiller informanterne i en vyderst
kreenkende position, hvor risikoen for et nedbrud af deres selvvaerd er truende ved, at deres
kamp om anerkendelse negligeres eller simpelthen ikke registreres i og med, at deres stemme
og kamp ikke hgres eller ses. Der ses ligeledes en tendens til, at mistaenkeligggrelsen som
informanterne alle har givet udtryk for at have mgdt, kan medfgre en form for
ansvarsfralaeggelse, hvor den enkeltes sygdom bliver opfattet som viljebestemt. Det, at den
enkeltes vilje tilleegges afggrende betydning for sygdommens opstden, mener jeg, abner op for
et skyldsdilemma, der kan medfgre en oplevelse af at veere skyld i sin egen sygdom, hvilket, jeg

formoder, ma veaere et steerkt selvudslettende faktum for det enkelte menneske.

Jeg har i ovenstdende afsnit endvidere belyst betydningen af den gode relation til den
sundhedsprofessionelle, hvor anerkendelsesidealet endnu engang empirisk begrunder sig selv

ved, at det anerkendende samarbejde mellem lzege og informant har styrket deres selvvaerd i
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det, laegen har lyttet og respekteret den pageeldende. Jeg antager, at den betydning, “de kloge”
har for informanternes liv, kan ggre en vasentlig forskel. | denne forbindelse forestiller jeg mig,
at de informanter, der oplever anerkendelse fra “en klog”, kan finde soning og genopbyggende
kraefter i forhold til de nedbrydende kraenkelseserfaringer, som der empirisk har vist sig et utal
af. Laegen har, som den naevnte forskning har antydet, i flere tilfaelde ogsa vist sig at have en
beskyttende rolle i forhold til det sociale system, som de fleste af informanterne ligeledes er
steerkt afhaengige af. Det har altsd veeret tydeligt, at der har veeret tale om en rollefordeling
mellem sundhedssystemet og det sociale system, der i nogle tilfeelde har veeret modsat af, hvad
der normalt er tilfaeldet. Dette leder an til naeste analyseafsnit, som vil belyse informanternes

oplevelser i mgdet med det sociale system.
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3.8 Mgdet med det sociale system
Jeg vil i dette analyseafsnit belyse informanternes oplevelser i mgdet med det sociale system.

Som nzevnt tidligere havde informanternes erfaringer med det sociale system et langt stgrre
empirisk omfang end fgrst antaget, da bade mgdet og oplevelserne med det sociale system
tydeligvis havde stor betydning for deres liv pd mange omrader. Dette gjorde sig bl.a. geldende
ved, at fem ud af de seks informanter enten var pad sygedagpenge, kontanthjalp eller
fertidspension. De var eller havde derfor alle vaeret gkonomisk afhaengige af det sociale system,
og denne afhaengighed afspejlede sig tydeligt empirisk ved, at informanternes harme, vrede,
frustrationer og afmagtsfglelser generelt var meget dominerende i deres fortzellinger herom.
Flere af informanterne gav ligeledes udtryk for ikke at kunne gennemskue og forudsige deres
forlgb i systemet. Denne uklarhed ved ikke at kunne gennemskue sagsgangen i systemet skyldtes
i mange tilfelde fgrst og fremmest uklarheden omkring deres sygdom. Den manglende
anerkendelse og accept af sygdommens “rigtighed” har som fgr nsevnt fgrt til adskillige
undersggelser, som blandt andet er blevet udfgrt pa forespgrgsel fra reprasentanter fra det
sociale system, da den geldende lovgivning og praksis pa omradet i hgj grad stiller krav om en
biomedicinsk diagnose i forbindelse med tildeling af forskellige offentlige ydelser. Jeg antager
derfor, at den mistaenkeligggrelse og usynligggrelse, der kunne identificeres i mgdet med
sundhedssystemet, videreoverfgres til det sociale system, og at oplevelserne fra
sundhedssystemet saledes kun bliver toppen af isbjerget i forhold til informanternes
kraenkelseserfaringer. Derudover bliver samspillet mellem de to systemer synliggjort ved, at der
skal indhentes diverse laegeerklzaeringer og udtalelser fra speciallaeger for at kunne dokumentere
de funktionelle lidelsers “rigtighed”. Denne dokumentation kommer til at betyde meget for de

pageldende informanter, hvilket jeg vil belyse i det fglgende afsnit.

3.9 Dokumentationen
I informanternes mgde med det sociale system tilleegges dokumentationen af deres sygdom stor

betydning. Sygdom skal altid dokumenteres leegefagligt, for at kunne medfgre en sygemelding,
men det tilbagevendende problem med de funktionelle lidelser, bliver igen det usikre grundlag,
som diagnosen rent objektivt beror pa. De mange forskellige laegeundersggelser har vaeret
medvirkende til, at flere af informanterne gav udtryk for blot at vaere statister i deres eget liv, og
at deres egne oplevelser af sygdommen ikke blev tillagt nogen betydning. Fglgende citat er fra

Pernille, der har veeret henvist til adskillige specielleger, som har papeget, at hun har alvorlige
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gener efter en hjernerystelse, og at hendes arbejdsevne pa grund af dette er betydeligt nedsat.
Hun har derfor faet diagnosen post commotionelt syndrom. Alle disse laegeerklzaeringer har hun
indhentet pa opfordring fra det kommunale system, men da hendes afggrelse kom, havde
legekonsulenten hos kommunen underkendt leegeudtalelserne, og hun blev erkleret fuld
arbejdsdygtig med undtagelse af arbejde pa ledelsesniveau, da man ikke mente, det var en

videnskabelig lidelse. Pernille beskriver denne oplevelse, som fglger:

Pernille: ”(..) man skal selvfglgelig ikke underkende, at det jo er et gkonomisk system, at sidde i
sygedagpenge systemet, ik’? Sa det behov jeg havde ift. at blive anerkendt for at veere syg og
langtidssyg, det kunne jeg ikke finde der, vel...? Tvaertimod sa var det mere et spgrgsmal om, at
du hele tiden skal have nogen til at sige, hvor syg du er, og ndr der sG kom nogen og sagde, hvor

syg du var, sé blev det ogsd underkendt, sa det var sveert at have et tillidsforhold ik ?”

| ovenstaende udsagn fra Pernille ser jeg en indikation af to former for kraenkelse. Den fgrste er
en retlig kraenkelse. Dette begrunder jeg med, at Pernille har fulgt sin sagsbehandlers instrukser i
forhold til de mange indsamlede laegeerkleringer. Hun fortaeller tilmed, at hun efter samtale
med sin sagsbehandler har haft en klar opfattelse af, at hun i hvert fald ville fa et par maneders
fred til bedring, da hendes leegeudtalelser var ”steerke”. Men da hendes papirer ender hos
legekonsulenten i kommunen, underkendes de tidligere laegeudtalelser, og hun erklaeres pa
baggrund legekonsulentens vurdering fuld arbejdsdygtig med undtagelse af ledelsesniveau.
Afggrelsen kommer som et chok for Pernille, der ikke har veeret med pa rad i denne forbindelse,
og jeg mener, at retten til radgivning, som er et vaesentligt retssikkerhedselement, er svigtet.
Afggrelsen, der falder i Pernilles disfavgr, begrundes blot med, at diagnosen ikke er
videnskabelig, og derved underkendes alle de andre sundhedsfaglige udtalelser (Hielmcrone &
Schultz, 2009:96-97). Den sagsbehandling, hun her har modtaget, har i stedet for at styrke
hendes fglelse af at vaere en ligeveerdig partner, der kan deltage og tage stilling til
beslutningsprocesser vedrgrende sig selv, gjort, at hun i stedet oplever, at hendes selvagtelse
kraenkes og pavirkes negativt (Hgilund & Juul, 2005:28). Den uforudsigelighed, som jeg ser i
denne sagsbehandling, formoder jeg ligeledes ma pavirke hendes oplevelse af ikke at vaere
arkitekt i sit eget liv. Hun har ikke mulighed for at forudsige sin fremtid pga., at en afggrelse som
denne uden videre kan &ndre alt for hende. Denne retlige kreenkelse kan ligeledes medfgre en
mistillid til de offentlige institutioner og til, at myndighederne vil det bedste for hende. Dette,

mener jeg, understpttes af Pernilles afsluttende bemarkning: “sd er det sveert at have et
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tillidsforhold ik”. Jeg ser endvidere et paradoks i, at hun som borger i det sociale system giver
udtryk for ikke at kunne forvente anerkendelse for sin sygdomssituation med den begrundelse,
at det er et gkonomisk system. Sygedagpengesystemet har indlysende nogle strukturer, der er
steerkt gkonomisk styrede, men det er ogsa et socialt system, der bryster sig af at have et
helhedsorienteret syn og veaere kendetegnet ved, at sagsbehandleren orienterer sig mod flere
forskellige aspekter af borgerens liv, og pa denne made bliver i stand til at inddrage forskellige
forhold, nar de findes relevante (Uggerhgj, 2005:81). Dette helhedssyn synes ikke at gaelde i
dette tilfeelde. Jeg mener derfor ogsa, at Pernille udsattes for en social kraenkelse, idet hun giver
udtryk for ikke at fa anerkendelse som det menneske, hun er, i den givne livssituation, hvor det
at veere ramt af sygdom fylder meget. Hun far altsa ikke den sociale anerkendelse, som systemet
ellers bgr give hende, men risikerer i stedet en behandling, der kan vaere med til at nedbryde

hendes selvveerd.

Pernilles eksempel med krav om endelgs dokumentation af hendes sygdom er langt fra
enestaende blandt de interviewede, og det er generelt denne sygdomsafklaring i forhold til
arbejdsevne, der er det helt essentielle omdrejningspunkt i mgdet med det sociale system. Som
naevnt indledningsvis er der selvfglgelig et forstaeligt rationale ved, at sygdom skal laegeligt
dokumenteres, hvis man skal ggre sig berettiget til sociale ydelser. Dokumentationen bliver dog
problematisk i forhold til mennesker med funktionelle lidelser, da sygdommen netop ikke kan
dokumenteres pa de vante mader, og da der i den forbindelse ses en tendens til blot rigidt at
fortsette de samme undersggelser med de samme resultater og efterfglgende afggrelser. |
bestraebelsen pd sygdomsdokumentation ser jeg endvidere en risiko for, at anerkendelsen af det
enkelte menneskes subjektivitet forsvinder i jagten pa det sande undersggelsessvar, hvilket
ligesom i det foregdende analyseafsnit omhandlende sundhedssystemet, stiller denne gruppe
mennesker i en udsat position i forhold til at blive usynliggjorte i kraft af, at deres stemme og
virkelighedsopfattelse ikke tilleegges nogen vaerdi (Hgilund & Juul, 2005:29). | det fglgende afsnit
vil jeg belyse det, jeg kalder psykiatrisering, som jeg anser for at have en sammenhang med
behovet for den "rigtige” dokumentation af funktionelle lidelser. Ved psykiatrisering ses der en
tendens til, at sagsbehandleren pa et vagt grundlag forsgger at paleegge informanterne psykiske

problemer, som informanterne ikke selv oplever at besidde.
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3.10 Psykiatrisering
Som ovenfor nzevnt, vil jeg i de fglgende afsnit belyse omradet psykiatrisering, som er et

fenomen flere af informanterne i Igbet af deres sagsbehandling har oplevet i mgdet med
sagsbehandleren. Dette er kommet til udtryk ved, at de oplevede, at deres normale
felelsesreaktioner blev mistolket som vaerende et udtryk for reel psykisk sygdom, og de oplevede
derved ikke at blive anerkendt som reelle mennesker med reelle fglelser. Fglgende udsagn er fra
Signe, der i forbindelse med sine oplevelser med det sociale system i dette citat klart skelner

mellem sorg over sin sygdom og det at have en depression:

Signe: “Det er en fglelsesmaessig krise, man kommer ind i, som man har brug for tid til at
hdndtere, men ndr jeg prgver pd at hdndtere og fortaelle om den, sé far jeg at vide, at jeg er
deprimeret. Sd det er som om, at jeg pd en eller anden made ikke har ret til at sgrge, eller jeg har
ikke ret til at kunne det, som alle mulige andre normale kan. Jeg skal vare et total
overmenneske. Jeg skal hele tiden vaere velfungerende og falelsesmaessig ovenpd, fordi ellers sé
risikerer jeg bare at blive analyseret ud i en eller anden grad ik’? Og det er pisse hardt
psykologisk at std her... Det er pisse hdrdt at vaere 28 dr, og have staet og set alle mine venner
igennem de sidste otte dr rejse rundt, fG uddannelse, fa faerdiggjort alt muligt, blive gift, fG barn
og hvad har jeg gjort? Jeg har ligget her og kastet op af smerte. Det er pissehdrdt mentalt og
psykisk. Der er en grund til, at jeg gdr til psykolog. Det er ikke det samme, som at nu er jeg
deprimeret, og sd fungerer jeg ikke rigtigt falelsesmeessigt, og jeg er ikke mere besveerlig end alle

jer andre.”

Signe oplever tydeligvis, at hendes fglelsesmaessige reaktioner sygeligggres og tillaegges psykisk
sygdom. Hun giver udtryk for at opleve et steerkt pres fra sine omgivelser, som ggr, at hun skal
agere som et “overmenneske”, og derved ikke kan give udtryk for sine fglelser og sorg i forhold
til det tab, hun har oplevet pa grund af sin sygdom. Jeg ser Signes citat som et tydeligt udtryk for
oplevelsen af en stigmatisering. Dette begrunder jeg som fglger: Signe afviger fra den geengse
sygdomsopfattelse. Hun har en sygdom, der pt. Ikke kan dokumenteres objektivt. Som tidligere
empirisk belyst, kan den manglende objektive dokumentation danne grundlag for en
mistaenkeligggrelse, og jeg ser denne mistaenkeligggrelse komme til udtryk ved, at Signe har en
oplevelse af ikke at kunne give udtryk for normale fglelsesreaktioner, uden at hun opfattes som
depressiv. Dette bekraefter min antagelse om, at hun oplever sig selv som stigmatiseret. Men jeg

ser ligeledes, at hun er opmarksom pa, at hun befinder sig i et skel mellem at veere
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miskrediteret eller potentiel miskrediteret, hvor hun i det gjeblik, hun viser sine fglelser, bliver
abenlyst miskrediteret, da hendes reaktion sygeligggres. Hun fortzeller ligeledes, hvordan hun
kan passere ved at agere "overmenneske” og derved undgd at blive "analyseret ud i en eller
anden grad”. Citatet antyder, at Signe bade har oplevet at veere den miskrediterede og den
potentielt miskrediterede. Jeg ser dog konsekvenser ved begge scenarier. Ved at blive stemplet
som depressiv er der en risiko for, at Signes funktionelle lidelse vurderes i sammenhaeng med
dette, saledes at det er depressionen, der er hendes sygdom, hvilket kan fad helt praktiske
konsekvenser i forhold til de hjeelpeforanstaltninger, der igangsaettes. Jeg ser det endvidere som
en grov stigmatisering af Signe, at man pga. et uafklaret sygdomsforlgb palaegger hende en

sygelig psykisk sarbarhed, som hun ikke selv oplever at besidde.

| det tilfaelde Signe passerer som potentielt miskrediteret, ved at hun i situationen forsgger at
undga at vise sine fglelser, skanes hun for den direkte stempling som psykisk syg, men omvendt
sa opnar hun heller ikke nogen accept eller oprigtig anerkendelse. Jeg mener her, at man kan
tale om en ”"skinaccept”. Selvom et udtryk for fglelsesmaessig sorg i Signes tilfeelde egentlig ikke
umiddelbart burde virke unormalt, ser jeg reaktionen med at sygeligggre hendes reaktion som et

led i stigmatiseringsprocessen som Goffman papeger:

“Vi kan endvidere opfatte den pdageeldendes defensive reaktion pd sin situation som et direkte
udtryk for hans defekt og derefter betragte bade defekt og reaktion som en retfeerdig straf for
noget han selv, hans foralder eller hans sleegt har gjort, og dermed fasle os berettiget til at

behandle ham, som vi ggr” (Goffman, 2009:47).

Jeg ser her, at Signe giver udtryk for, at hendes fglelsesmaessige reaktion netop opleves som en
bekraeftelse af en mistanke om hende som veerende ikke “rigtigt” syg, eller i hvert fald ikke syg
pa den made, som hun selv giver udtryk for, hvilket jeg anser som en klar stigmatiseringsproces.
| felgende citat fortaeller Signe, hvad det betyder for hendes selvopfattelse at blive mgdt pa

denne made:

Signe: "Men jeg har altsa haft brug for en psykolog, der minder mig om det (at hun ikke har en
depression), hvis jeg ikke selv skal na til et sted, hvor jeg kommer til at hoppe pd, at | har ret i, og
at det er mig, der er skrgbelig og sdrbar og fungerer underligt. Jeg gar til psykolog tre til fire

gange om mdneden, og stgrstedelen af det jeg snakker med hende om, det er hende, der minder
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mig om, at det er helt okay, og at jeg reagerer normalt for netop ikke at komme til at falde i den

der faelde med, at sG er det nok bare mig, der er deprimeret.”

Den stigmatisering, som jeg har antaget, at Signe udsaettes for, medfgrer ligeledes en social
kraenkelse. Denne kraenkelse foranlediger nedbrud af selvvaerdet og kommer til udtryk gennem
skam, indignation og vrede (Juul, 2012:338-339). Signes uretsfglelser, forarsaget af denne
kraenkelse, ser jeg komme til udtryk i den indignation og harme, hun giver udtryk for i citatet
ovenfor. Citatet understreger ligeledes, hvordan denne sociale kraenkelse pavirker hendes
selvvaerd og skaber en usikkerhed omkring hendes selvopfattelse, idet hun har et behov for, at
en psykolog skal anerkende og forstd hendes fplelsesmaessige reaktioner. Psykologen ser jeg
ligeledes i dette tilfelde som veerende en af ”“de kloge” i Signes liv, som anerkender og
accepterer hende som det menneske, hun er, hvilket som hun selv siger, minder hende om, "at

det er helt okay”.

Den "analysering ud i en eller anden grad” som Signe oplever at blive mgdt med, har Pernille en

lignende oplevelse af i felgende citat:

Pernille: (..) ”altsd jeg tror, at det er rigtig sveert at saette sig ind i, at folk lige pludselig ik’ kan
koncentrere sig, for hvad fanden betyder det? Og i virkeligheden der gravede han
(sagsbehandleren) efter, hvor empatisk han end er, sa tror jeg da, at han har troet, at det var
rigtigt om ikke andet sd, at jeg troede pd de symptomer, fordi det der med, at han var sa Idst fast
i, at jeg havde en depression, og at han nogle gange fik sagt det som om, “at det kan jo ogsad
veere, at de der symptomer er depression” eller at “det at du ogsd er depressiv, det haenger
sammen med dine symptomer” . Altsd at han nogle gange fik det italesat pd sddan en mdde,
hvor jeg havde det sadan lidt, ej, jeg har de her symptomer. Jeg er ikke depressiv. Forstdar du hvad
jeg mener? Altsa at han fik sagt nogle ting, hvor jeg havde det sddan, hold kaft, nu har jeg veeret
her et dr, og han fatter stadig ikke, hvordan jeg har det. Og det tror jeg ikke kun er ham. Det tror

jeg simpelthen er skide svaert, ndr man mader folk, hvor man ikke kan se det, ik’ (sygdommen)?”.

| Pernilles beskrevne tilfaelde ser jeg en lignende stigmatiseringsproces, hvor sagsbehandleren
gnsker at fa hende placeret i den rette kasse ved flere gange at insinuere, at hun har en
depression. Jeg synes ligeledes, at maden hvorpa hun giver udtryk for, at han laegger ordene i
munden pa hende eller blot antager, at hun har en depression, md anses som verende

disrespektfuldt overfor Pernille som person. Og hendes udtryk om, at nu har hun veeret der i et
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ar, og han stadig ikke forstar det, ser jeg ogsa som en usynligggrelse af Pernille, idet hun tydeligt
fortaeller, at det er hendes symptomer og ikke en depression. Dette anerkender han ikke, men
fortseetter derimod sin analyse af hende. Pernille stiller endvidere senere i interviewet
spgrgsmalstegn ved, hvorvidt han som sagsbehandler kan udtale sig om hendes psykiske
tilstand. Denne undren finder jeg egentlig relevant, da han jo netop ikke som sagsbehandler har

retten eller kompetencen til at diagnosticere borgere i sagsbehandlingen.

Et sidste citeret eksempel pad psykiatrisering kommer fra Christina, som efter en arbejdsulykke
har veeret tilknyttet sin arbejdsplads fa timer om ugen. Pd grund af denne ordning med
arbejdspladsen har hun ikke haft noget seerligt kendskab til det sociale system de fgrste par ar
efter hendes ulykke. Da hun flytter til en ny kommune, og hendes sag overdrages, skal hun til sit
ferste mpde med den nye sagsbehandler. Dette fgrste mgde bliver meget ubehageligt, og
Christina, der har vaeret vant til at omgas kendte kollegaer og generelt haft oplevelsen af at blive
m@dt med forstdelse i forhold til sin sygdom, beskriver det som en meget ubehagelig oplevelse

pludseligt at blive mgdt med mistaenkeligggrelse:

Christina: "Jeg kom, og jeg havde aldrig magdt nogen sddan personligt fra systemet fgr, og det
farste made, jeg har, er med en, hvor der simpelthen sidder en kvinde overfor mig, som tror, at

jeg lyver, som tror, jeg har opfundet det hele og bare ikke vil arbejde”
I: ”Siger hun det til dig, eller hvordan opfatter du det?”

Christina: ”(..) jeg har senere hen faet aktindsigt, hvor jeg kan se, at hun skriver, at hun ikke
mener, at det stemmer overens, mellem det jeg siger, og hvad der stdar i papirerne. Altsd hun

mener jo, at det ikke passer, og derfor sender hun mig sa til psykolog og psykiater”
I: “Oplever du ogsa det i situationen, at hun ikke tror pa dig? ”

Christina: “Det oplever jeg iseer i situationen. Altsd jeg m@der op, og der er en ekstremt fjendtlig
indstillet person. Altsa hun var enormt aggressiv, og det var helt uventet, ik’? Fordi at jeg netop

har oplevet de f@rste tre dr af mit liv med venner, der sd, at jeg fik det ddrligt”.

Jeg mener, at Christinas beretning meget klart illustrerer betydningen af den forskel, hun
oplever mellem at blive mgdt af sine naere omgivelser og blive mgdt af det sociale system.

Hendes naere omgivelser, der mgder hende med forstaelse, og har set hende blive syg, har haft
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en anden tilgang til hende, end den sagsbehandler, hun mgder i den nye kommune. Her oplever
hun pludselig at blive mpdt med en mistaenkeligggrelse, som, hun selv siger, var helt uventet.
Hun fortaeller senere, at hun sidenhen har haft langt mere konstruktive sagsbehandlere, men at
denne oplevelse har veeret sveer at glemme, hvilket jeg mener forteeller noget om kraenkelsens
betydning. Christina, der ikke er praeget af oplevelser med mistro i det sociale system, mgder op
med en mere uforbeholden forventning om anerkendelse. Men hun bliver mgdt med
ubegrundet mistillid og oplever at blive tillagt en lavere moral i kraft af, at hendes udsagn
fremstilles som utrovaerdige, og hendes psykiske tilstand sygeligggres. | dette ser jeg en social
krenkelse, og hendes efterfglgende udtryk for harme eller vrede ses som en uretsfglelse, der
kommer til udtryk i forbindelsen med kreenkelsen (ibid.:338-339). Endvidere mener jeg, at
Christina udsaettes for en retlig kraenkelse i kraft af, at hun ikke informeres om, at grunden til
denne psykolog- og psykiaterhenvisning skulle skyldes en mistanke om manglende
sammenhang i hendes udsagn. Den pagaeldende sagsbehandler har ikke levet op til kravet om
medinddragelse, da Christina fgrst efter at have sggt aktindsigt bliver bevidst om bevaeggrunden
for henvisningen. Jeg mener derfor, at hun er blevet fgrt bag lyset. Den retlige kraenkelse bestar
i, at hun ikke bliver anerkendt som et autonomt menneske, der har ret til medinddragelse i sin
egen sagsbehandling, og derved forringes hendes mulighed for at fgle sig som en moralsk person

med rettigheder, saledes at hun kan udvikle selvrespekt (Willig, 2006:12).

Jeg har i forlengelse af afsnittet omkring dokumentation i det ovenstaende afsnit belyst
udvalgte informanters oplevelser med at blive mgdt med en mistolkning af deres fglelsesliv.
Dette har medfgrt en oplevelse af, at man bliver forsggt kategoriseret som havende en
depression eller som vaerende psykisk ustabil. Denne tilgang veekker en harme og indignation
hos den enkelte, da de kraenkes ved at blive tillagt en psykisk diagnose eller tilstand, som de ikke
kan genkende sig selv i, og det har en konsekvens i form af nedbrydelse af deres selvvaerd.
Ydermere sa antager jeg, at denne stigmatiserende tilgang begreenser dem i at udtrykke deres
reelle fglelser og frustrationer af frygt for at blive stemplet som psykisk syge. Jeg formoder, at
denne antagne frygt for stigmatisering ligeledes skaber nogle svaere vilkar for det sociale arbejde
mellem system og borger, da der ses tydelige indikationer pa svaer mistillid i relationen mellem
borgeren og socialarbejderne. De svaere praemisser for det sociale arbejde og dets betydning, vil

jeg kort belyse i analyseafsnittet omhandlende det sociale arbejde.
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Informanternes oplevelser med mistaenkeligggrelse, stigmatisering og manglende anerkendelse
af deres sygdom far en betydning for den aktiveringsindsats, der igangszettes i forhold til, at de
star uden for beskaftigelse. Informanterne i specialets undersggelse har som fgr naevnt alle et
betydeligt nedsat funktionsniveau, og fem ud af de seks informanter forsgrges enten af
kontanthjaelp, sygedagpenge eller fgrtidspension. Det, at de star uden for arbejdsmarkedet
enten permanent eller midlertidigt, afspejler sig empirisk ved, at informanterne har mange
beretninger om tidligere eller nuveaerende arbejdsprgvninger af forskellig karakter. | den
forbindelse bliver de ovenstaende eksempler pd manglende anerkendelse af informanternes
funktionelle lidelser yderst relevante, da informanterne presses hardt i diverse
arbejdsprgvninger, hvilket formentlig pavirkes markant af den manglende anerkendelse af deres
sygdom. Jeg vil i det fglgende afsnit udfolde informanternes oplevelser med den

beskaeftigelsesindsats, de har mgdt i forhold til deres sygdom og anerkendelsen af denne.

3.11 Et fokus pa beskaeftigelse
| dette afsnit vil jeg altsd belyse informanternes oplevelser i forhold til den

beskaeftigelsesindsats, de har vaeret igennem, og hvordan den relaterer sig til deres sygdom. Jeg
naevnte indledningsvis til denne analysedel omhandlende det sociale system, at det empiriske
omfang i forhold til netop det sociale systems felt har veeret omfattende. | den forbindelse har
informanterne beskrevet pafaldende mange oplevelser, der relaterer sig til netop
arbejdsprgvning, hvor den manglende anerkendelse af deres sygdom far betydning for deres
hverdag af mere fysisk karakter. Den fglgende udtalelse er fra Susanne, der efter en ulykke lider
af en sveer grad af piskesmaeld. Hun har efterfglgende i en laengere periode arbejdet pa nedsat
tid pa sin davaerende arbejdsplads, men da det bliver tydeligt, at hun ikke kan klare det mere,
erkender hun i samarbejde med arbejdspladsen, at hun er for syg til at fortseette. Hun kommer

derefter over i det sociale system, hvor hun skal arbejdstestes. Om dette fortaeller hun fglgende:

Susanne: ”Sa bliver der sat rigtig meget spgrgsmdlstegn ved, om det nu ogsd er ngdvendigt, og
om det nu ogsda er rigtigt, at jeg ikke kan koncentrere mig? Eller det ikke bare var fordi, at jeg skal
prave det motion i sundhedscentret? Og der bliver sat spgrgsmdalstegn til, hvorfor jeg nu ikke vil
det? Men det kan jeg bare ikke. Min krop kan bare ikke. Det kan den bare ikke. SG der mgder jeg
meget mistaenkeliggdrelse, og selv om laeger skriver, at jeg ikke kan - ndr nu det er en
forsikringssag, sG har man forholdsvis mange specialleegeudtalelser - sa ville de ligesom se det

med egne gjne, hvad der sker, hvis jeg ikke hviler mig. Hvor jeg der faler mig presset til at ggre
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det, fordi man bliver jo ngdt til. Jeg faler mig helt klart presset til at ggre det, de siger, fordi jeg
ikke ved ikke, hvad konsekvensen er, hvis jeg ikke gar det. SG pd et tidspunkt blev jeg naegtet
mine hvil, og der gér jo fuldstaendig kage i den, og der er ikke noget tilbage af mig... sG der fgler

jeg mig enormt meget presset”.

Susanne forteeller endvidere om hvilken konsekvens, det har for hendes familieliv, nar hendes

krop presses for meget:

Susanne: ”(..) sG synes jeg, at der har manglet en forstdelse for, hvad det vil sige og have ondt
altid. Nogle gange sd bliver jeg madt med, at man tror, det er ligesom, at have akutte smerter,
men kroniske smerter, det har bare en enorm stor pris. Selvfslgelig kunne jeg godt tage nogle
flere timer, men jeg ville jo bare for det farste skaelde mine bgrn haeder og ere fra, fordi jeg bliver

sd irritabel, og det er simpelthen ikke en holdbar Igsning i lengden {(...).”

| Susannes udsagn ses dokumentationspresset til de funktionelle lidelser at fortsaette. Susanne
naevner selv, at hun har samtlige laegeundersggelser eller leeger, der beskriver hendes sygdoms
funktionsnedsattende aspekter. Men det virker ikke umiddelbart som om disse aspekter bliver
tillagt nogen egentlig veardi. Hun beskriver, hvordan det fysisk bliver ngdvendigt, at
dokumentere sygdommen pa en sddan made, at hun presses til, som hun siger, “at der naesten
ikke var noget tilbage af mig”. Man fristes til at sige, at hun bliver presset indtil, hendes sygdom
bliver sa synlig, at den kan ses med det blotte gje. Og fgrst nar sygdommen kan registreres, kan

hendes sygdom anerkendes og bliver derved “rigtig”.

Den oplevelse, som Susanne gengiver, med det store pres der hviler pa hende, kan komme til at
fremstd ganske umenneskelig, i seerdeleshed fordi Susannes udsagn og erfaringer med sin egen
krop ikke tillaegges nogen veerdi. Hendes subjektive erfaringer har ingen betydning, og derved
tilleegges hun som et helt menneske ingen sezerlig vaerdi. Hun udsattes for en social kreenkelse
ved, at hun ikke tillaegges nogen moralsk tilregnelighed, idet hun oplever at blive
mistaenkeliggjort i de virkelighedsopfattelser hendes erfaringer med sygdommen udggr (Hgilund

& Juul, 2005:28).

Susannes beskrivelser indikerer ligeledes en frygt for systemet, ved at hun siger: "jeg ved ikke,
hvad konsekvensen er, hvis jeg ikke ggr det”. Hun har tydeligvis en forestilling om, at det vil have

konsekvenser for hende, hvis hun ikke ggr som anvist. Jeg kan ikke afggre, hvilke konsekvenser
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en eventuel naegtelse fra Susannes side ville have medfgrt, men her laener jeg mig op af den

interaktionistiske teenkemade, der med det sdkaldte Thomas-teorem siger:

“Ndr et menneske definerer en situation som virkelig, s er den virkelig i sine konsekvenser” og
dette understreges med fglgende: “Det er en vigtig praemis, at ndr vi definerer en situation som
reel, s har denne situationsdefinition reelle konsekvenser, ogsd selvom vores opfattelse af

situationen var “forkert””(Hutchinson & Oltedal, 2006:91).

Jeg kan ikke pa baggrund af dette lave nogen dybdepsykologisk vurdering, men jeg antager, at
en konsekvens ved den kraenkelse, Susanne er blevet udsat for, er et betydeligt tab af selvveerd,
og at hendes are eller vaerdighed som menneske ligeledes er truet, idet hun presses sa ekstremt
mod hendes fysiske og psykiske velbefindende (Honneth, 2006:174). Set ud fra et
afvigerperspektiv formoder jeg, at Susannes oplevelser ligeledes danner grundlag for en
identifikation af en stigmatiseringsproces. Susanne beskriver som naevnt, at hun oplever at blive

mistaenkeliggjort, og hendes person tilleegges derved en negativ moralsk veerdi. Goffman skriver:

“Vi tror naturligvis, at den person der er belastet med et stigma, ikke er et rigtigt menneske. Med
udgangspunkt i denne antagelse udgver vi forskellige former for diskrimination, hvorved vi
effektivt om end ofte utilsigtet, begraenser den pdgaeldendes udfoldelsesmuligheder”(Goffman,
2009:46-47).

De oplevelser, Susanne giver udtryk for, mener jeg, beerer praeg af, at hun ikke har veeret anset
som et rigtigt menneske, men er set som bareren af et stigma. Jeg antager, at dette har
medfg@rt, at man som medarbejder har kunnet retfaerdigggre, at Susanne blev presset yderligere,
eftersom det ingen betydning ville have, idet hun ikke blev anset som vaerende “rigtig” syg. Jeg
mener, at Susanne i en sadan stigmatiseringsproces er blevet usynliggjort, hvilket med Honneths
begrebspar kan beskrives med, at man ses, men ikke er synlig og ens tilstedevaerelse erkendes,

men anerkendes ikke. Eller som Honneth beskriver omgivelsernes synsfejl:

“Det drejer sig ikke om deres “fysiske dje” altsa ikke om en form for faktisk synsfejl, men snarere
om en indre disposition, som ikke gar det muligt at opfatte denne seaerlige person” (Honneth,

2003:98).

Jeg mener, at den indre disposition, Honneth refererer til, kommer i forleengelse af den

stigmatiseringsmekaniske, der vaekkes hos de ”“normale”. Den indre disposition, mener jeg
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endvidere, kan betegnes som varende en fordom. En fordom som mod de hermeneutiske
forskrifter ikke udfordres eller seettes i spil, men forbliver en uaendret ubevidst disposition, som i

dette tilfelde dgmmer Susanne til at besidde en utilregnelig moral i kraft af hendes funktionelle

lidelse, da hendes sygdomskarakter afviger fra alment kendte sygdomme.

Ellen Ryg Olsen der som tidligere naevnt har skrevet veerket "Syge pa tvangsarbejde”, papeger,
hvordan en fordomsfuld eller en stigmatiserende tilgang til mennesker kan blive et selvbedrag

for den professionelle, ved, at man fastholder en fordom:

“Med denne retferdiggdrelse cementeres en kliche, og dermed er skaden sket — man er blevet
fordomsfuld. Man behandler ikke det enkelte menneske ”i overensstemmelse med hans veerdi”.
Man kan godt arbejde videre, nar man har retfaerdiggjort sig selv, men man er ikke den samme,
som man var f@gr — man vil nu lettere kunne komme med diskriminerende og stereotypt
klassificerende udsagn om de mennesker, der med deres krav kommer og forstyrrer

arbejdsfreden pa socialkontoret eller legehuset” (Olsen, 2005:84).

Olsens citat, mener jeg, understreger den selvopfyldende profeti, der ligger implicit i
stigmatiseringsprocessen, og den kan i trad med Goffman forklare, hvad der kan foranledige, at
Susanne og de gvrige informanter udsattes for steerke former for stigmatisering, der kraenker
deres selvveerd ved at frakende dem deres version af livsvaerdi, og ikke anerkender dem for det

menneske, de er (Hgilund & Juul, 2005:28).

Disse stigmatiseringsprocesser anser jeg for vaerende problematiske generelt, men jeg mener, de
ma anses for vaerende serligt problematiske og ikke mindst paradoksale, nar de udspiller sig
inden for det sociale arbejde, som bryster sig af helhedssyn, fortrolighedskundskab og
menneskelig opblomstring for udsatte borgere. Det er ikke umiddelbart det billede, der tegner
sig af informanternes oplevelser i det sociale system. Dette paradoks vil jeg slutteligt udbrede

lidt naermere i analysens afsluttende del omhandlende det sociale arbejde.

Jeg vil inden opsummeringen af fglgende analysedel omkring informanternes oplevelser i mgdet
med det sociale system afslutte med et citat fra Signe, der her forteller om sin afmagt i
forbindelse med sine oplevelser med det sociale system og sundhedssystemet. Hun har ligesom

Susanne og de gvrige informanter veeret igennem diverse arbejdsprgvninger, hvor hun fysisk og
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psykisk har vaeret gdelagt bade under og efter. Her fortaeller hun om et nyligt afslag i forbindelse

med ansggning om fgrtidspension:

Signe: "Men jeg sad og graed med hende (veninde) og fortalte om det (et afslag fra kommunen)
og var bare sddan meget meget overvaeldet. Og dhh nej - nu starter det forfra det der helvede.
Og da jeg sad der, sG kom jeg til at teenke pd alt det, der har vaeret i mit liv. Jeg er gdet fra at
veere en helt normal velfungerende pige, der stod foran hele livet og havde alle muligheder, til at
jeg er et sted hvor,at jeg ikke kan k@be ind selv, jeg kan ikke gé i bad selv, jeg har hjemmehjelp
pd. Og for at kunne gdé i bad har jeg mdttet fa oversigter, der viser, hvad det er for nogen
opgaver, der skal Igses, ndr jeg er inde i badet, for jeg kan ikke overskue det selv. Og det der er
min stgrste sorg, det er kommunen. Og det synes jeg er absurd ud over en graense, hvor jeg slet
ikke rigtig kan forholde mig til det falelsesmaessigt. At det jeg graeder allermest over - det 90% af
alle de tdrer, jeg har greedt de sidste 7,5 dr, det har vaeret behandlingen fra kommune og lager.
Og det har ikke veeret det faktum, at jeg stdr og har mistet min fagrlighed og mit liv, og det synes
jeg ikke er okay. Jeg syntes, at det burde veere sddan, at det jeg graed over var, at jeg stdr et sted,
hvor alt, hvad jeg nogensinde har gnsket eller dramt om eller nogensinde havde kunnet forestille
mig at fa lov til at lave i mit liv, det kan jeg ikke. Det vil jeg have skal vaere min stgrste sorg. Og

det er det ikke.”

Jeg vil mod saedvane lade Signes citat std uden videre analyse, og blot lade det give en
afsluttende indikation af, hvor store menneskelige omkostninger det kan have ikke at fgle, at ens

sygdom anerkendes og ikke mindst, at man som menneske anerkendes.

3.12 Opsummering
Set ud fra et anerkendelses- og afvigerperspektiv har jeg set pa informanternes oplevelser af

mgdet med det sociale system i forhold til at have en funktionel lidelse. Det ses tydeligt, at der
ligesom med informanternes oplevelser med sundhedssystemet kunne identificeres

kraenkelseserfaringer og stigmatiseringsprocesser med konsekvenser for det enkelte individ.

Den mistenkeligggrelse, som kendetegnede informanternes oplevelser i sundhedssystemet,
kom umiddelbart mere til udtryk gennem deres oplevelser i det sociale system. Informanternes
uretsfglelser, som ledsagede kraenkelseserfaringerne, viste sig ligeledes at have en gget
intensitet, hvor vrede og indignation syntes mere udpreeget. Det blev endvidere tydeligt, at

usikkerheden omkring diagnosticeringen af de funktionelle lidelser og anerkendelsen af deres
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eksistens viste sig at have fatale konsekvenser for informanternes sagsgang i det sociale system,

hvor dokumentationen af deres sygdom gennem diverse sundhedsprofessionelle ikke gav

indtryk af at resultere i, at deres sagsbehandling gik nemmere - neermere tvaertimod.

Det intense fokus pad dokumentation blev af flere informanter oplevet som en
mistaenkeligggrelse og som en negligering af deres subjektive oplevelse af sygdommen. Det
intense dokumentations- og undersggelsesfokus i forhold til informanternes sygdom,
foranledigede ligeledes en tendens til, at informanterne oplevede at blive “overanalyseret”
forstdet pa den made, at deres naturlige fglelsesreaktioner blev mistolket som en sygelig
sarbarhed eller depression, hvilket jeg identificerede som tydelige stigmatiseringsprocesser, som
medfgrte en negativ pavirkning pa informanternes selvvaerd og selvopfattelse. Det
altovervejende omdrejningspunkt for dokumentationen af informanternes sygdom omhandlede
afklaring af erhvervsevne eller funktionsniveau i forhold til beskaeftigelse. Her viste empirien
ligeledes eksempler pa, hvordan dokumentationen af informanternes sygdom rent fysisk

resulterede i et stort ydre pres, hvor de igen oplevede at blive misteenkeliggjort.
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3.13 De naere omgivelser
Jeg vil i det fglgende afsnit belyse informanternes oplevelser i mgdet med deres naere

omgivelser i forhold til deres sygdom set ud fra et anerkendelses- og afvigelsesperspektiv. Dette
analyseomrade har rent empirisk veeret det mindst omfangsrige. Det betyder ikke, at
informanterne ikke har haft betydelige og meningsdannende oplevelser med deres sygdom i
deres naere omgivelser, men det star klart, at mgdet med sundhedssystemet og det sociale
system umiddelbart har vakt flere uretsfglelser som harme, skam og indignation over de
kraenkelser, de har oplevet. Disse umiddelbart steerkere fglelsesmaessige reaktioner fortolker jeg
som et udtryk for en forventning, der ikke er blevet indfriet. Med dette mener jeg, at
informanterne har mgdt de to magtfulde hjaelpesystemer med en klar forventning om at blive
hjulpet og forstaet rent praktisk, men de er, som det fremgar i de gvrige afsnit, blevet mgdt af et
system, der har svigtet og i flere tilfelde kraenket informanterne bade retligt og socialt ved ikke

at anerkende dem som ligevaerdige samfundsborgere.

3.14 At passere
Den fgrnaevnte selvrefleksion, som flere informanter udgver i forbindelsen med deres afvigende

sygdomessituation, illustreres i fglgende citat af Susanne, som her fortzller, at hun enkelte gange
har oplevet en mistaenkeligggrelse fra sine kollegaer, fordi hun efter sin ulykke var pa nedsat tid
pa sin gamle arbejdsplads, og derfor gik fér normal tid fra arbejdet. Hun forteeller, at det var
sveert at reagere pa omgivelsernes mistanksomhed, fordi hun ligeledes mente, at nar man var

syg, sa la man i sengen:

Susanne: “Jeg har veret usikker pd, hvad det egentlig betad (at veere syg), fordi at jeg ogsé selv
kunne teenke sadan, at man gdr da ikke hjem og sad ikke ligger eller er i sin seng hele tiden. Jeg
tog mig jo en middagslur, men det var ikke sddan, at jeg bare gik hjem og arbejdede videre. SG
udadetil har jeg ikke reageret saerlig meget pa det, fordi at jeg falte mig usikker pG, om jeg nu
kunne tillade mig at ggre det her, og hvorfor kunne jeg ikke bare tage mig sammen og arbejde
lidt mere? Men indadtil har det helt klart gjort det mere vanskeligt at tage mig selv serigs og

tage min egen krop mere serigs.”

Jeg tolker Susannes udsagn som et udtryk for, at hun fanges i et dilemma imellem pa den ene

side at have kollegaernes og hendes egen mistaenkeligggrelse af den funktionelle lidelses
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"rigtighed”, og pa den anden side registreringen af sin krop, der signalerer sygdomssymptomer.

Goffman beskriver denne splittelse som afviger saledes:

“Desuden kan de normer, han har overtaget fra det omgivende samfund, udstyre ham med en
skarp opmarksomhed pd, hvad andre ser som hans svaghed, med det resultat at han
indreammer, om end ikke kun for et kort gjeblik, at han faktisk ikke lever op til det der krzeves af

ham” (Goffman, 2009:48).

Goffman papeger ligeledes, at afvigerens indsigt i, at egne egenskaber miskrediteres,
nerliggende medfgrer en fglelse af skam (ibid.:48). Skam er ligeledes en af de beskrevne
uretsfglelser, der fglger med den sociale kraenkelse, hvilket jeg mener at kunne spore i Susannes

oplevelse.

Susanne giver ligeledes udtryk for, at hun udadtil ikke lader sig bemarke med sin sygdom.
Dermed forstaet, at hun presser sig selv yderligere pa arbejdet. Jeg tolker denne handling som
veerende en undvigelse for ikke at blive miskrediteret af sine omgivelser ved at ga fgr tid uden
tydelige tegn pa sygdom. | dette tilfaelde mener jeg, at Susanne forsgger at “passere”. Med dette

III

forstas, at hun forsgger at fremsta “normal” og derved blive veaerdig til omgivelsernes respekt og

accept (Jacobsen & Kristiansen, 2002:141).

Felgende citat er fra Britt, der fortaeller om, hvordan hun forsgger at skjule sine smerter, nar hun
er ude blandt andre mennesker, hvilket jeg sammenstiller med Susannes beskrivelse fra sin

arbejdsplads, hvor jeg ligeledes ser, at Britt passerer:

Britt: “Nej, nej, nej, der er jo ikke nogen, der kan se det, og jeg viser det jo slet ikke. Jeg har
smerter ndr jeg gdr, og det er jo sG vaerst om morgenen, ndr jeg skal af sted med hunden. Altsd
hvad det koster mig af energi at bare gé nogenlunde normalt ned ad vejen for ikke at vise, at jeg
har pissehamrende ondt i mine hofter og min fod og min ryg og s noget. AltsG det er virkelig sa
noget stolthed. Jeg skal ikke humpe der ned ad vejen, no way! Sa vil jeg hellere gé der og bide det

imig, sd det er jo bare min egen forbandede fejl, ik? For jeg kan jo bare humpe derudaf, fordi der

III

Britt giver ligesom Susanne udtryk for at undertrykke sin sygdom, for derved at fremsta “norma
og ikke vakke opsigt. Det problematiske med denne passering er, at de ikke opnar nogen reel

anerkendelse for deres situation til trods for de kraefter, de matte bruge pa at passere. Susanne
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III

fortzeller, hvordan det er vanskeligt at handtere situationen ”indadtil”, da hun som naevnt star i
denne splittelse mellem omgivelsernes forventninger pa den ene side og sine kropslige gener pa
den anden. Dette gzelder ligeledes Britt, der fortreenger smerten, og fgler, at hun derved bevarer
sin stolthed. Britt siger endvidere, at det jo ikke er fordi, folk vil rabe af hende, hvilket formentlig
heller ikke er tilfaeldet pa Susannes arbejdsplads. Jeg formoder derfor, at det er frygten for at
skille sig ud — at afvige, og blive stigmatiseret, der afholder dem fra afslgre deres faktiske
identitet (Goffman, 2009:140-141). Det, at Susanne og Britt begge passerer, betyder som fgr
naevnt, at de ikke opnar nogen anerkendelse for det hele menneske, de er. Man kan i stedet tale
om en ”skinaccept”, men skinaccepten er ikke segte, og de opnar derved ikke nogen egentlig
accept og forstaelse af deres situation (Jacobsen & Kristiansen, 2009:24). Denne falske accept,
mener jeg, jevnfgr anerkendelsesidealet, fratager dem den styrkelse og bekraeftelse af deres

selvvaerd, som den sociale anerkendelse bidrager med, hvilket, jeg formoder, er en direkte

konsekvens af at passere socialt.

Jeg har i det ovenstdende afsnit ud fra udvalgte informanters beskrivelser illustreret Goffmans
begreb "at passere”. Dette har jeg gjort med argumenter om, at informanterne ikke anerkendes
som de mennesker, de reelt er, men kun opnar en skinaccept ved at passere, hvilket kan pavirke

deres selvvaerd negativt.

Jeg vil i det fglgende afsnit se pa det, jeg benaevner som "ugnsket radgivning”, hvor
informanterne giver udtryk for, at deres naere omgivelser forsgger at komme med forklaringer

pa deres sygdom.

3.15 Ugnsket radgivning
Generelt har informanterne i naervaerende undersggelse givet udtryk for, at det har vaeret en

stor udfordring at laere deres sygdom at kende samt acceptere de begraensninger og personlige
tab, den har medfgrt. Alle seks informanter er gaet fra at vaere raske velfungerende mennesker
til at skulle leve med en kronisk sygdom. At dette faktum i sig selv ma udggre en personlig sorg
for hver enkel informant, ser jeg ikke som en problemstilling, der knytter sig specifikt til
funktionelle lidelser, men derimod generelt til det at skulle leve med kronisk sygdom. Ligeledes
finder jeg det naturligt, at informanternes nsere omgivelser ogsa har skullet lzere at forsta deres

pargrendes sygdom og de vilkar den medfgre.
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Der ses dog en anden tendens blandt informanternes oplevelser med deres nare omgivelser,
som, jeg formoder, kan have en sammenhang med den manglende anerkendelse og accept, der
generelt er af funktionelle lidelser. Denne tendens viser sig som en radgivning eller analyse af
informanterne, som kan fremstd stigmatiserende og kreenkende, og er tilneermelsesvis
sammenlignelig med, hvad jeg i tidligere analysedel betegnede som psykiatrisering i det sociale
system. Radgivningen betegner som vaerende delvist ugnsket. Fglgende citat er fra Daniel, der
forteller om en episode med en kammerat, der ville hjelpe ham med at opklare hans

”sygdomsgade”:

Daniel: ” Jeg fik ogsa at vide af en af mine kammerater, der gerne ville hjaelpe mig... Nu kan jeg
ikke lige huske eksemplet. Men hvor jeg sagde, at det troede jeg ikke lige ville hjzelpe (til
forslaget), hvor han sagde "du vil jo ikke have vores hjeelp, du vil jo ikke have hjaelp, du vil jo ikke
veere rask, kan du ikke selv se det?" og sddan noget. Og sa pravede jeg sddan lidt “ahh... ” For jeg
tager jo en masse kosttilskud som, du kan se (peger) og sd fdr jeg at vide af dem
(kammeraterne), om det ikke er alle de kosttilskud, der ggr mig syg, og om jeg ikke skal prgve at

lade vaere med at spise dem.”

Den hjeelp, som Daniel beskriver at modtage fra sin kammerat, mener jeg indikerer en
paternalistisk tilgang til Daniel som menneske, hvor kammeraten bedrevidende forsgger at
forklare Daniel, hvorfor han er syg. Da Daniel ikke imgdekommer kammeratens forklaring pa
hans sygdom, tolkes det af kammeraten som om, at det er Daniel selv, der ikke gnsker at vaere
rask. | dette beskrevne tilfaelde mener jeg at kunne identificere en tydelig stigmatiseringsproces,
hvor kammeratens afmagt over Daniels sygdom bliver til et spgrgsmal om, at han ikke vil veere
rask. Det er altsa Daniel selv, som er en svag person, der ikke gnsker at vaere rask. Og ved at
Daniel afslar det pagaeldende rad, bliver hans afslag en bekraeftelse pa, at “han jo ikke vil vaere
rask”, hvilket kan retfaerdigggre den mistanke, kammeraten formentlig har haft bevidst eller
ubevidst, og Daniel bliver derved stigmatiseret. Denne stigmatisering af Daniel medfgrer som
tidligere papeget en social kreenkelse af Daniel, idet han som menneske bliver tillagt negative
stereotype karaktertreek, og hans personlige virkelighedsopfattelse tilleegges ingen veerdi. Hans
ringeagtsfglelser har karakter af nedvaerdigelse, hvilket kan have en konsekvens i form af en

negativ selvforstaelse (Honneth, 2006:176).
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Pernille har i det fglgende citat en lignende oplevelse med sin mand, der ogsa, formentlig i en vis

afmagt og manglende forstaelse af Pernilles sygdom, indikerer, at hun er depressiv:

Pernille: “AltsG han (hendes mand) har veaeret Idst fast i, at han ikke kender lidelsen eller
symptomerne, sa han har veaeret ldst fast i hans egen viden. Det der med, at det har veeret hdrdt,
og at jeg ikke har kunne deltage i en eller anden familieting og sGdan noget, det har han draget
en parallel til, at der md vaere noget depressivt ogsd, sa det har altsd veeret... sGdan endnu en

kamp, kan man sige. SG har jeg haft brug for at sige sddan, at det har jeg altsa ikke!

Signe har ligeledes en oplevelse af, at hendes venner er blevet mere analyserende omkring

sammenhangen mellem hendes psykiske tilstand og hendes sygdom:

Signe: ”(..). Og det veaerste det er, at det har ikke veeret sd slemt til at starte med. Det er noget,
der er kommet. Det er blevet vaerre specielt de sidste to-tre dr, synes jeg i hvert fald, at jeg
tydeligt har kunnet maerke, at der har vaeret en forskel. Hvor det virkelig er sddan, at folk faler sig

berettiget til at ga ind i mit liv og analysere pg mig.”

Denne ugnskede radgivning eller diagnosticering fra informanternes nare omgivelser er
formentlig i mange tilfelde velmenende eller et udtryk for den afmagt, man som pargrende ma
fole ved, at sygdommen er svaer at forsta ud fra den gengse sygdomsopfattelse. Man kan dog
heller ikke udelukke, at informanternes naere omgivelser ligeledes pavirkes af den manglende
anerkendelse og accept, der generelt er i samfundet, hvilket dette feenomen blandt
informanternes oplevelser ligeledes kan vaere et udtryk for. Uanset, hvordan man forsgger at
forsta denne tendens, aendrer det ikke pa det faktum, at informanterne oplever at blive
analyseret og stigmatiseret i en grad, der ikke stemmer overens med deres egen
virkelighedsopfattelse. Denne stigmatiseringsproces fra de neaere omgivelser finder jeg
problematisk, specielt set i lyset af informanternes i forvejen meget udsatte situation i forhold til
de kraenkelser og stigmatiseringsprocesser, der er blevet identificeret i de foregdende

analyseafsnit.

Jeg vil afsluttende tilfgje et citat fra Christina, som kommer med en beskrivelse, som jeg vil
betegne som gnsket radgivning, hvor de naere omgivelser viser sig som en ressource. Dette ses
ved, at de anerkender Christina som veerende det unikke menneske, hun er i sig selv, i en

situation, hvor hun oplever en stigmatisering gennem en grovere retorisk debat i medierne. Det
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omhandler sagen om “fattige Carina”, og der varsles en moralsk opstramning mod mennesker pa

overfgrselsindkomst. | den forbindelse bliver Christina ramt af darlig samvittighed:

Christina: “(..) jeg tror faktisk ogsd i forbindelse med det, ik? (sagen om fattige Carina) At der
snakkede jeg lidt mere med mine venner om det fordi at ja, altsd fordi jeg havde darlig
samvittighed over at vaere en af dem, som bare nassede pG samfundet, og hvor det er rigtig rart,
at ens venner er sd intelligente, at de siger til en: “Jamen du er jo faktisk skadet. Der er nogen der

”7n

faktisk godt kan arbejde, og som har deres fgrlighed, og du er jo i en helt anden situation.

Jeg vil i det fglgende afsluttende analyseafsnit belyse informanternes oplevelser i forbindelse
med deres naere omgivelser set i forhold til blandt andet Goffmans begreb om “den kloge” samt

opsamle analyse afsnittet ud fra et anerkendelsesperspektiv.

3.16 De naere omgivelser — en opsummering
Informanternes oplevelser i forhold til deres naere omgivelser, baerer som naevnt ligeledes preeg

af moralske kraenkelseserfaringer og mistaenkeligggrelser. Dette ses ved, at informanterne
forsgger at passere som potentielt miskrediterede og derved ikke opnar anerkendelse af deres
faktiske identitet. Flere af informanterne oplever ligeledes stigmatiseringsprocesser, som blandt
andet kan ses i ovenstaende afsnit omhandlende ugnsket radgivning, hvor informanter har
oplevelsen af at blive palagt en analyse af deres sygdomssituation, som ikke stemmer overens

med deres egen opfattelse af sygdommen, og som de i gvrigt ikke har bedt om.

Den gennemgaende mistenkeligggrelse af informanterne, som praeger hele neaervaerende
analyse i alle fokusomraderne, er dog mest udtalt i sundhedssystemet og i det sociale system. Og
de kraenkelseserfaringer, informanterne beskriver fra deres naere omgivelser, giver ikke indtryk
af at have efterladt samme svaere grad af uretsfglelse som set i de pagaeldende systemer. Der
ses en tendens blandt informanterne, hvor tilgivelse eller forstaelse af de naere omgivelsers
krenkelser og mistaenkeligggrelser kommer til udtryk, og at det er en proces, hvor de sammen
finder en accept og anerkendelse af hinanden. Det kan dog ogsa diskuteres, om denne
formentlige tilgivelse skyldes et storre fglelsesmaessigt afhaengighedsforhold mellem
informanterne og deres naere omgivelser, hvorved informanterne “tvinges” til at acceptere
krenkelserne og mistenkeliggprelsen for ikke at miste nzertstdende i deres liv. Denne

usikkerhed mellem den stigmatiserede og de naere beskriver Goffman saledes:
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“Forholdet mellem den stigmatiserede og hans stand-in kan blive hgjst usikkert. Den
stigmatiserede vil mdske fale, at den anden ndar som helst kan falde tilbage til at klassificere ham
i forhold til hans stigma, gerne ndar han ikke er forberedt pd det og hans afheengighed af den

anden er stgrst”. (Goffman, 2009:72)

Jeg mener dog ikke, at mine undersggelsesresultater kan berette noget meningsfuldt omkring
denne usikkerhed, men det er ikke et scenarie, der kan udelukkes. Det er dog ikke mit
umiddelbare indtryk, at informanterne oplevede at vaere tvunget til tilgivelse af de neere

omgivelsers eventuelle disrespekt.

Informanternes oplevelser i forhold til deres naere omgivelser synes at kunne give en indikation
af deres sociale udsathed. Det synes umiddelbart at have en betydning, hvilken socialstatus
informanterne har i forhold til familieliv, alder og bgrn. Det er ikke muligt at sige noget reelt i
forhold til k#gnnets umiddelbare betydning, da kgnsfordelingen blandt mine informanter er
prasenteret med én mand og fem kvinder, og der synes at vaere mange andre faktorer end

k#nnet, der har betydning i neerveerende undersggelse.

| mpdet med de naere omgivelser synes informanterne umiddelbart at have en bedre forstaelse
for omgivelsernes mistaenkelighed over for deres sygdom. Forstaet pd den made, at de mange
gange giver eksempler pa refleksion over omgivelsernes synspunkt, og de derfor i denne
refleksion ogsa tydeligggr deres egne fordomme mod dem selv. Dette viser ogsa, at afvigelsen
indebaerer en hard kamp med dem selv, fordi deres sygdom til trods for dens usynlighed
medfgrer veesentlige gener, der pavirker deres levede liv. Denne spejling i omgivelsernes syn
pavirker deres sociale fremtraeden, og de forsgger at “passere”. | de naere omgivelser oplever
informanterne ligeledes en mistaenkeligggrelse i forhold til deres sygdom, og de giver ogsa
udtryk for at modtage ugnsket radgivning omhandlende deres sygdom. Denne ugnskede
radgivning ser jeg have en klar relation til tidligere analyseafsnit omhandlende psykiatrisering.
Det helt afggrende i forhold til informanternes oplevelser med de nzere omgivelser bliver
anerkendelsens betydning fra familie og @vrige naere relationer, set i forhold til deres eksistens

som sociale individer.

De informanter, der havde bgrn og samlever, havde tydeligvis en mere teet forankret kerne af et
socialt netveerk, hvor de udgjorde en betydelig rolle som mor og samlever, hvilket i de

pageeldendes tilfeelde frigav ressourcer. Familielivet medfgrte ligeledes en stor forpligtelse, men
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gav til gengaeld livskvalitet og mulighed for anerkendelse i den helt nzere keerlighedssfere, som
giver subjektet en grundlaeggende tillid og samtidig en mulighed for social anerkendelse

(Honneth, 2006:174).

De mange kraenkelseserfaringer og stigmatiseringsprocesser, der gennem informanternes
oplevelser er identificeret Igbende igennem hele analysen, ma, set i forhold til kraenkelsernes
omfang og karakter, formodes at udggre en vasentlig risiko for nedbrud af individets selvvaerd
og selvagtelse. | den forbindelse ser jeg familien som en afggrende genopbyggende
anerkendelseskilde, der kan styrke den enkeltes selvveerd og give videre motivation i mgdet med
omgivelserne og systemet. Dermed ikke sagt, at familien er den eneste kilde til anerkendelse i de
naere relationer. De informanter, der ikke selv havde bgrn og samlever, beskrev ogsa relationer,
der anerkendte dem og deres sygdom, og som agerede veebnere i visse sammenhange. Der var
blot en bemarkelsesvaerdig forskel, hvor jeg umiddelbart vil vurdere, at de informanter, der

havde deres egen familie, var mindre socialt udsatte i forhold til de informanter, som ikke havde.

Fglgende afsluttende citat er fra Daniel, der i sin harme over den mistankeligggrelse, han mgder
mod sin sygdom, opridser de omkostninger, hans sygdom har haft. Set i forhold til fgrnavnte
sociale udsathed, vil jeg betegne Daniel som ekstremt udsat og i en sveer marginaliseret

situation. Her ser vi hans sggen efter et incitamentet til selv at skulle vaere skyld i sin sygdom:

Daniel: “Du ma se pd det liv, jeg havde inden. Jeg tager en lang videregdende (uddannelse), jeg
har naesten kun tocifrede karakterer i den hgje ende, jeg har to studiejobs bdde som underviser
og som forsker ved siden af, jeg styrketraenede og treenede syv gange om ugen, og jeg var social
og gik til fester og sddan nogen ting. Hvorfor skulle jeg frivilligt lade mig indleegge i naermest
Grevis - fuldstaendig passivt. Jeg har mistet naesten al min muskelmasse, jeg har fdet skader i
skulderen af at ligge sG meget i min seng, altsd det g@r man jo ikke frivilligt. Altsd... mine venner
er forsvundet, jeg snakker naesten ikke med mine foraeldre mere, jeg er gdet bankerot, fordi jeg
ikke har flere penge, mit studie haenger i en tynd trdd, fordi jeg er tvunget til at tage mit
masterprojekt nu, fordi det er sidste chance jeg har, selvom jeg stadig har problemer. Hvorfor

skulle jeg gare det med vilje?”

Med dette citat fra Daniel in mente, vil jeg i det fglgende analyseafsnit udbrede konsekvenserne

af de mange identificerede kraenkelseserfaringer og stigmatiseringsprocesser pa et lidt mere
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abstrakt niveau, ved at se pa betingelser for anerkendelsesidealets definition pa "det gode liv” i

forhold til den ovenstaende analyse.
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3.17 "Det gode liv”
Jeg vil i det fglgende afsnit sammenholde Honneths anerkendelsesideal og hans definition af

"det gode liv’ med de samlede empirisk identificerede kraenkelseserfaringer, for derved at
kunne sige noget meningsfuldt i forhold til informanternes betingelser for opnaelse af "det gode
liv’ samt om, hvilke samfundskonsekvenser det i yderste konsekvens kan medfgre, at visse
grupperinger af mennesker systematisk kraenkes, og derved risikerer at komme til at std pa
kanten af samfundet i kraft af, at de ikke inkluderes som ligeveerdige borgere i samfundets

feellesskab.

3.18 Informanterne og "det gode liv”
Jeg har i ovenstdende analyse identificeret et pafaldende stort antal kraenkelseserfaringer.

Kreenkelserne har vaeret bade retlige og sociale — men hovedsageligt inden for den sociale
anerkendelsessfeere. De mange kraenkelser bryder med anerkendelsesidealet, hvorfor der ma
siges at vaere ringe betingelser for informanternes muligheder for selvrealisering og derved ogsa

deres mulighed for “det gode liv”.

Der har vist sig et massivt antal af kraenkelseserfaringer bade i informanternes mgde med det
sociale system og sundhedssystemet samt blandt deres naere omgivelser. Der tegner sig altsa et
billede af omfattende kreenkelser og begreensede anerkendelsesmuligheder mere generelt i
deres sociale liv. Empirisk viser de mange kreenkelser sig i uretsfglelser, hvor informanterne
utallige gange forspger at forsvare deres integritet og moral overfor den konstante
mistaenkeligggrelse de udsaettes for. Mistaenkeligggrelsen af informanterne medfgrer en svaer
stigmatisering, hvor de som syge med en funktionel lidelse tilleegges en reekke negative
stereotype personligstraek, hvilket fratager dem den afggrende anerkendelse, det giver at blive
set og veerdsat for det menneske, man er. Rasmus Willig skriver i en gengivelse af Honneth det

essentielle ved den sociale anerkendelsesform:

“Subjektet indgdr i et feellesskab, hvor det dels kan genkende sig selv, dels bliver anerkendt for sin
unikke partikularitet — som et saeregent individ. Det betyder at subjektet herved ogsd er en

positiv bidragyder til gruppens, feellesskabets eller samfundets organisering”.(Willig, 2006:12).

Intentionerne i dette citat star direkte modstridende i forhold til informanternes beskrevne
oplevelser, hvilket understreges i fglgende citat fra Signe, som i kraft af sin funktionelle lidelse

oplever sig selv som en byrde for samfundet:
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Signe: ”(..) der er sadan en tendens til, at modkeempe sygdom i stedet for at acceptere, at det er
der. Og det lyder mdske lidt underligt, taenker jeg, men det er egentlig fordi at... i stedet for, at
man pad en eller mdade siger: “Det er sGddan som det er , og nu skal vi bare prgve at fa det her til
at virke”. | stedet for sd er der sddan en tendens til, og det er altsd bdde alle de almindelige
mennesker, jeg kender, bekendte, familie, venner, mennesker pG gaden mennesker jeg mgder
rundt omkring, det er behandlingssystemet, laegeverdenen, behandlersystemet. Man vil ikke have
det. Det skal bare holde op med det der sygdom.. Og alt zre og respekt for det, hvis
udgangspunktet er, at det er fandeme hadrdt at vaere der, hvor du er, og hvor kunne det veere
fedt, hvis du slap for at vaere der. Pisse fedt udgangspunkt, helt sikkert. Men det er ikke det, jeg
faler, at det er. Jeg faler, at udgangspunktet er, at vi gider ikke, at bruge tid pd det. Vi gider ikke
forholde os til det. Vi gider ikke bruge gkonomien pa det. | koster os ressourcer. | er en byrde for
samfundet... Vi kan ikke forholde os til jer. Vi kan ikke forholde os til, at | har det sveert. Vi kan
ikke holde ud at se pd, at du har det sadan der. Hold nu op med at veere sadan der. Hold op med
at have det ddrligt. Vi gider ikke rigtigt.... Jeg oplever rigtig tit, ndr folk siger noget til mig, at det

de prgver at hdndtere, det er deres egen magtesl@gshed mere end, at de pragver péd at hjelpe mig.

I: “Fgler du os selv, at du er en byrde for samfundet?”

Signe: “Ja”

I: ”Fordi du ikke kan bidrage med arbejde eller...?”

Signe: ”Jeg foler det i kraft af, at jeg er blevet behandlet sddan i syv et halvt dr. Jeg er blevet

behandlet som om, jeg var en byrde.”

| Signes citat giver hun udtryk for ikke at blive set som er helt menneske, men som en byrde for
samfundet i kraft af, at hun er syg, og at hun er syg pa en made, som hendes omgivelser ikke
anerkender. Hun skal ”“stoppe med det der”. Den tilgang til hende som menneske og den
behandling, der fglger med, har hun i flere ar vaeret udsat for, hvilket, hun selv siger meget klart,
har medfgrt, at hun oplever sig selv som en byrde for samfundet. Jeg har som tidligere naevnt
ikke belaeg for, at lave nogen dybdepsykologisk analyse af naervaerende informanter, men jeg
formoder, at det, at Signe oplever sig selv som en byrde for det samfund, hendes sociale
eksistens afhanger af, ma kunne anses som eksistenstruende. Hendes oplevelser efterlader ikke

et billede af et solidarisk samfund ud fra anerkendelsesidealet, som kan karakteriseres saledes:
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“Hvorvidt et samfund kan karakteriseres som solidarisk i Honneths forstand, afhaenger altsé af,
om det er i stand til at integrere borgernes forskellige veerdihorisonter, praestationer og

feerdigheder”( Willig, 2006:13).

Ved at anvende anerkendelsesidealet som et kritisk spejl, tolker jeg informanternes
kraenkelseserfaringer som en antydende tendens til en moralsk fejludvikling i samfundet, hvor
en gruppe menneskers muligheder for "det gode liv” begraenses i kraft omgivelsernes moralske
forkastelse og stigmatisering. Dette ensidige negative syn pa informanterne begraenser deres

muligheder for at leve deres egen version af “det gode liv”.

Denne fejludvikling kan i yderste konsekvens medfgre en risiko for, at individet bliver socialt
ekskluderet i kraft af den sociale udelukkelsesmekanisme stigmatiseringen kan medfgre. At
mennesker i yderste konsekvens bliver socialt ekskluderet, anser jeg for veerende et omfattende
socialt problem. Det er bade sveaert problematisk for individet i kraft af den lidelse, det pafgrer
den enkelte og for samfundet som helhed i form af uudnyttet potentiale og derved et langvarigt
behov for offentlig forsgrgelse (Jgrgensen, 2012:219-220). Honneth papeger ligeledes, at den
indre sammenhangskraft i samfundet kan trues ved, at grupper ekskluderes fra faelleskabet, da
det kan skabe sociale konflikter og spaendinger. Disse sociale spandinger kan danne sakaldte
modkulturer, hvor grupper, der ekskluderes for anerkendelse blandt det gvrige samfund,
danner deres eget fallesskab med ofte yderligtgdende anerkendelsesformer som f.eks.
kriminelle miljger. Modkulturen skal ses som de "uhgrtes” protest eller appel om anerkendelse. |
disse faellesskaber dannes der et samhgrighedsband, hvor medlemmerne anerkender hinanden,
og derved opnar anerkendelse trods samfundets generelle afstandtagen i en slags

kompensationskultur (Willig, 2006:17).

Specialets undersggelse viser ikke noget, der indikerer modstandsformer af ovenstidende
karakter - naermere tveertimod. Informanternes mange kraenkelseserfaringer baerer narmere
praeg af en tavs undertrykkelse, der hver dag udspiller sig mellem dem og deres sociale
omgivelser. Ved at deres anerkendelseskampe udspiller sig uden for offentlighedens sggelys, er

felgende citat af Willig interessant:

“For hvad med de isolerede og udstgdte, hvis kamp om anerkendelse kun eksisterer i en
farsproglig form? Den opgave, som formuleres mellem linjerne ses i “"Kamp om anerkendelse”, er

nemlig at artikulere de skjulte lidelses-, urets, ringeagts- eller kreenkelseserfaringer, som aldrig
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kommer til offentlig eller politiske drgftelse, men holdes nede af den offentlige hegemoni eller
den herskende politiske diskurs, og som derfor aldrig bliver gjort til genstand for politik.” (Willig,
2006:17)

Jeg vil dog som tidligere papege, at der formentlig findes mennesker med funktionelle lidelser,
hvis anerkendelseskampe er mere usynlige og eventuelt kun eksisterende i en fgrsproglig form,
men informanterne i nervaerende undersggelse i en vis grad adskiller sig herfra ved selv at have
meldt sig frivilligt til undersggelsen og derved talt deres egen sag. Det sendrer dog ikke p3, at
deres kraenkelseserfaringer sjaeldent bliver gjort til genstand for politik eller offentlig debat - i sa

fald det sker, da som oftest ikke til deres fordel.

leg har i det ovenstdende afsnit belyst, hvordan informanternes omfattende
kraenkelseserfaringer, og derved ringe integration mellem de tre anerkendelsessfeerer, skaber
nogle sveere betingelser for deres mulighed for selvrealisering og for at udleve "det gode liv”. Jeg
har endvidere papeget, at konsekvensen af de mange kraenkelser samt stigmatisering i yderste
konsekvens kan medfgre social eksklusion og modkulturformer. Med min forstdelse forankret i
anerkendelsesidealet stiller jeg mig kritisk over for de alvorlige kraenkelser, der viser sig blandt
informanternes oplevelser. Jeg anser disse krankelser som en indikation pad en patologisk
samfundsudvikling, ikke mindst repraesenteret i det sociale system, hvilket kan fremkomme
paradoksalt i forhold til det sociale arbejdes grundvardier om anerkendelse. lkke desto mindre
begrunder det behovet for anerkendelse i det sociale arbejde, som jeg afslutningsvist inden

specialets konklusion vil uddybe kort.
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3.19 Anerkendelse og det sociale arbejde
Jeg vil i dette afsluttende afsnit omhandlende anerkendelse og det sociale arbejde, kort udbrede

det paradoks, der gennem analysen har vist sig at vaere mellem det sociale arbejdes

grundvaerdier og informanternes oplevelser i mgdet med det sociale system.

Jeg mener, at anerkendelsesidealet udggr et menneskeligt etisk grundlag for det gode sociale
arbejde. Jeg tilskriver mig derfor som tidligere navnt Hgilund og Juuls opfattelse af det gode
sociale arbejde, der bgr understgtte menneskelig opblomstring og det enkelte menneskers

mulighed for at forfglge sin version af det gode liv, der defineres som:

”“(..) en proces, hvor borgeren ud fra sin egen selvforstdelse udvikler en identitet, der bygger pd

selvtillid, selvagtelse og selvveerd” (Hgilund & Juul, 2005:31).

At anerkendelse skulle veere grundstenen i det sociale arbejde, afspejles ikke i informanternes
oplevelser med det sociale system og i samarbejdet med de pagaldende socialarbejdere. Faktisk
er der naermere tale om en paradoksal modsatning af anerkendelsesidealet, hvor idealet synes
langt fra, hvad informanterne gengiver som realitet. | forhold til undersggelsens emneomrader
viste det sig tilmed empirisk at veere i mgdet med det sociale system, at de mest fremtraedende
kraenkelseserfaringer blev identificeret. Informanterne oplevede i overvejende grad at blive
misfortolket i deres kommunikation med socialarbejderen, hvilket i flere tilfelde medfgrte en
graenseoverskridende psykisk “diagnosticering”, retlige kraenkelser i form af manglende

medinddragelse og svaere stigmatiseringstendenser.

Generelt var samarbejdet mellem socialarbejderne og informanterne praeget af megen mistillid.
Ifglge informanternes oplevelser, gjorde dette sig geldende begge veje, men antageligt med den
stgrste konsekvens for informanten. Der var ligeledes kun ganske fa episoder med
socialarbejderen som veerende “den kloge”, der jeevnfgr Goffman gav den potentielt
stigmatiserede indsigt, sympati og forstaelse (Goffman, 2009:69), og der var ligeledes ikke tegn
pa, at socialarbejderen havde udvist nogen udbredt grad af fortrolighedskundskab, som bygger
pa en evne til at traede ind i den andens verden og derved skabe en forstaelse af situationen

(Hgilund & Juul, 2005:71).

Socialarbejderen som talergr og advokat for de udsatte borgere, var der heller ikke

naevneveaerdige eksempler pa blandt informanternes oplevelser. Her var det som tidligere naevnt
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den praktiserende leege, som i visse tilfeelde patog sig rollen som informantens veebner i forhold

til det sociale system.

Fglgende citat er fra Britt, der forteller om sine oplevelser af samarbejdet med

sagsbehandleren:

Britt: ”(..) altsd hvis man kunne meaerke, at man blev taget alvorligt, og ikke bare pd den madde
hvor man siger ja ja, sa far du det hele, for jeg forstdr godt det skonomiske aspekt i det, ik’? Det
forstar jeg udemeaerket, men jeg taenker bare, anerkendelsen eller forstaelsen eller indlevelsen,
empatien for det menneske, man sidder overfor, hvor man er allermest sarbar i hele sit liv, ik?
Altsd det er altsd en vigtig vigtig, vigtig relation og en vigtig rolle at have i folks helbredelse eller i
folks erkendelsesproces, sG jeg synes... at for mit vedkommende, sdG manglede han
(sagsbehandleren) jo noget autentisk, og han manglede noget empati, og han sagde de ting...
Du ved.... som han sikkert har leert er vigtige at sige. Jeg kunne bare ikke maerke det. Det kan

0gsd have noget at ggre med min egen modstand. Det skal jeg ikke kunne sige...”

Jeg tolker Britts udsagn som, at hun ikke fgler sig set. Ikke fordi hun "ikke far det hele”, men
fordi hun ikke oplever sig synlig som menneske i mgdet med sagsbehandleren. Hun giver ogsa
udtryk for, at sagsbehandleren ikke fremstar “autentisk”. Hun mgder altsa sagsbehandleren med
en forventning om, at blive mere end set rent fysisk, ligesom hun giver udtryk for, at hun havde
brug for hans forstaelse, da hun var allermest sarbar. Britt tillaegger ligeledes sagsbehandlerens

rolle i hendes liv pa det givne tidspunkt som afggrende for hendes helbredelse og erkendelse af

situationen.

At socialarbejderen har en afggrende rolle i forhold til at man som syg med funktionel lidelse
bliver anerkendt, understreges af flere informanter. Flere af informanterne giver udtryk for, at
de godt kan forholde sig til den pointe omhandlende gkonomi i forhold til eventuelle afslag, hvis
bare de som mennesker oplever medforstaelse og respekt. Faktisk har flere af informanterne
ligesom Britt en for mig meget uventet forstaelse for netop dette aspekt af sagsbehandlingen.
Denne gkonomiske forstaelse kan dog endvidere diskuteres, som varende et udtryk for, at
sagsbehandlingen har handlet meget om gkonomi, hvorved informanterne har hgrt dette aspekt
mange gange. Dette kan ligeledes have resulteret i, at informanterne bgjer sig mere over

systemet end systemet bgjer sig over dem (Uggerhgj, 2005:83).
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Britt naevner selvreflekterende i citatet, at det ogsa kan have noget med hendes egen modstand
at ggre, siden hun ikke kan maerke sagsbehandlerens empati. Det, at Britt giver udtryk for sin
egen modstand, afspejler ligeledes den gvrige empiri, hvor informanterne generelt giver udtryk
for at have oplevet at blive mgdt med udpraeget mistillid, ligesom de selv mgder det sociale
system med megen mistillid. Denne mistillid ser jeg som en negativ kalkule, hvor hverken
sagsbehandler eller informanterne opnar et fordrende samarbejde, men naermere konstant
bekraefter de gensidige negative forventninger til hinanden. | denne antagelige sammenhang
stiller jeg mig dog skeptisk i forhold til magtforholdet i samarbejdet, da denne mistillid kan fa
vaesentlige stgrre omkostninger for de pagaldende informanter. Dette er set i analysen med
eksempler som psykiatrisering, overdreven dokumentation, manglende medinddragelse — og
ikke mindst ved de konkrete mgder mellem informanterne og socialarbejderen hvor

mikromagten i kommunikationen udgves (ibid.:84).

| dette ovenstdende afsnit har jeg i et begraenset omfang forsggt at klarlaegge det paradoks, der
gennem analysen har vist sig at veere i mellem informanternes kreenkelseserfaringer i det sociale
system og det sociale arbejdes grundlag. Det er ud fra ovenstaende analyse svart at udpege
konkrete retningslinjer for det fortsatte sociale arbejde med mennesker med funktionelle
lidelser. Det altoverskyggende omdrejningspunkt i analysen har dog tydeligt vist sig som et utal
af kraenkelseserfaringer, der ogsa har fundet sted inden for det sociale arbejde. Dette kan have
mange arsager, men det ma i dette afsnit konkluderes, at denne gruppe borgere ikke oplever at
blive mgdt med den anerkendende tilgang, der ellers burde vaere udgangspunktet for essensen i

det sociale arbejde.

Jeg vil i det fglgende afsnit fremhaeve specialets vaesentligste konklusioner for derefter at

udfolde problemstillingen videre i en perspektivering.

97



"Hvorfor skulle jeg ggre det med vilje?”
Anne Agerskov Smith
Speciale pa Kandidaten i Socialt arbejde. Aalborg Universitet 2012

3.20 Konklusion

Mit formal med narveerende speciale har veeret at belyse, hvordan voksne mennesker med
funktionelle lidelser oplever at blive mgdt af systemet og deres naere omgivelser set ud fra et
anerkendelses- og afvigerperspektiv. Jeg har ud fra den optik gnsket at belyse, hvorledes disse
mennesker oplever, at deres sygdom stiller dem i forhold til systemets og de nzere omgivelsers
umiddelbare sygdomsopfattelse, og hvorvidt disse oplevelser medfgrer stigmatiseringsprocesser og i

sa fald med hvilke konsekvenser for individet.

Jeg har i det empiriske materiale identificeret mange krankelseserfaringer, som hver har haft en
konsekvens for det enkelte individ og ligeledes vaeret et brud pa anerkendelsesidealet.
Informanternes oplevelser i forhold til systemet og deres naere omgivelser har endvidere givet et
klart indblik i en social virkelighed, der baerer preeg af massiv mistaenkeligggrelse af deres sygdoms
"rigtighed”, hvormed der ogsd er blevet sat spgrgsmalstegn ved informanternes moralske
tilregnelighed. Denne mistaenkeligggrelse gar igen bade i deres oplevelser fra det sociale system og
sundhedssystemet samt i deres naere omgivelser, hvilket viser sig med forskellige ansigter og
forskellige praktiske konsekvenser. Resultatet er dog det samme, nemlig det faktum, at
informanternes virkelighedsopfattelser ikke er blevet tillagt nogen veerdi, og deres selvveaerd og

selvfglelse derved er blevet kraenket.

Jeg vil i det fplgende, med afszt i problemstillingen og analysens kronologi, redeggre for de

vaesentligste konklusioner fra analysen.

Informanternes oplevelser i sundhedssystemet identificerede bade retlige og udpraegede sociale
kreenkelser i kraft af, at deres sygdoms ”“rigtighed” blev mistaenkeliggjort, og informanternes
virkelighedsopfattelser af sygdommen blev derfor i mange tilfelde ikke tillagt nogen veerdi.
Endvidere blev den enkeltes vilje tillagt afggrende betydning for sygdommens oprindelse. Ved
protest af denne pastand blev informanternes forsvar blot betragtes som en bekraeftelse pa denne
anklage, og en reel stigmatiseringsproces syntes tydelig. Dette skyldsspgrgsmal i forhold til deres

sygdom blev meget essentielt og i sidste ende en selvudslettende faktor for de enkelte individer.

Blandt informanternes oplevelser i sundhedssystemet var der dog ogsa enkelte der skilte sig ud, ved
at informanterne tilkendegav, at deres alment praktiserende laege eller psykolog havde ageret

advokerende og beskyttende i forhold til det sociale system, som jeg i det fglgende vil redeggre for.

Informanternes oplevelser i det sociale system viste sig at have klare lighedstraek i forhold til de

omfattende kraenkelser og stigmatiseringsprocesser, der blev identificeret i sundhedssystemet. Der
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viste sig na@rmest en tendens til, at de negative processer blev forstaerket i mgdet med det sociale
system. Her oplevede informanterne, at deres naturlige fglelsesliv blev mistolket som et udtryk for
sygelig psykisk sarbarhed. Denne mistolkning medfgrte, at flere informanter valgte at holde deres
naturlige fglelsesreaktioner tilbage i mgdet med det sociale system for netop at undgd at blive
stigmatiseret og derved ”“passerede” i stedet. Konsekvensen ved at “passere” var en skinaccept, idet
de hermed ikke blev anerkendt for deres faktiske identitet. Der var ligeledes en udbredt manglende
anerkendelse i forhold til informanternes virkelighedsopfattelse. Dette resulterede i kraenkelser bade
via psykiatrisering men ogsa i en mere fysisk forstand i forbindelse med arbejdsprgvninger, hvor

informanterne oplevede at blive presset til deres sygdom blev synlig for det blotte gje.

Informanternes oplevelser i forhold til deres naere omgivelser bar ligeledes preeg af moralske
kraenkelseserfaringer og mistankeligggrelse. Dette kunne blandt andet ses idet informanterne, savel
som i mgdet med det sociale system, forsggte at passere og derved ikke opnaede anerkendelse for
deres faktiske identitet. Flere af informanterne oplevede ligeledes stigmatiseringsprocesser
omhandlende ugnsket radgivning, hvor informanterne havde oplevelsen af at blive palagt en analyse

af deres sygdoms situation, som ikke stemte overens med deres egen opfattelse af sygdommen.

Dog har oplevelserne med mistenkeligggrelse og kraenkelse blandt informanterne generelt vaeret
langt mere udtalte i mgdet med sundhedssystemet og det sociale system. Der gives samtidig et
indtryk af, at kreenkelseserfaringerne i mgdet med systemet har skabt en steerkere fglelse af uret,
hvorimod erfaringerne fra de naere omgivelser er blevet modtaget med stgrre forstaelse og tilgivelse.
Samtidig viste de naere omgivelser sig ogsa som en vigtig ressource for informanterne som en vej til
anerkendelse. | den forbindelse blev det tydeligt, at social status i forhold til alder, familieliv og bgrn
havde en stor betydning, idet de informanter der havde samlever og bgrn, trods stgrre forpligtelser,
samtidig ogsa oplevede en umiddelbart stgrre livskvalitet og anerkendelse i den nere

keaerlighedssfaere gennem rollen som bade mor og samlever.

I min analyse af voksne mennesker med funktionelle lidelser og deres mgde med henholdsvis
sundhedssystemet, det sociale system og de naere omgivelser har jeg alt i alt identificeret et
pafaldende stort antal kraenkelseserfaringer. Kraenkelserne har vaeret bade retlige og sociale — men
hovedsageligt inden for den sociale anerkendelsessfeere. De mange kraenkelser bryder med
anerkendelsesidealet og skaber i sidste ende meget ringe betingelser for informanternes muligheder

for selvrealisering og derved ogsa muligheden for at udleve “det gode liv”.
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Samtidig blev det gennem analysen klart, at informanterne i seerlig udtalt grad oplevede denne
mistaenkeliggarelse og kreenkelse i mpdet med socialarbejderne og det sociale system generelt. Flere
af informanterne beskrev her, hvordan deres forhold til socialarbejderen ofte var praeget af gensidig
mistillid og oplevelser af misfortolkning. Dette star i paradoksal modsaetning til visionen for det
sociale arbejde, hvor anerkendelsesidealet netop skulle vaere grundstenen og viser samtidig
tendenser mod en patologisk samfundsudvikling, hvor anerkendelse og helhedstaenkning erstattes af

gkonomiske rationaler og mistaenkeligggrelse

| sidste ende bliver relevansen for dette projekt dermed muligheden for netop at szaette fokus pa en
gruppe menneskers kritisable anerkendelsesvilkar og samtidig en klar appel om stgrre anerkendelse
og forstaelse i det sociale arbejde men ogsa i samfundet som et hele. Dette problemfelt vil jeg til slut

yderligere udbrede i den fglgende perspektivering.
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3.21 Perspektivering

Som beskrevet i ovenstaende konklusion, er det som oftest informanternes svaere
anerkendelsesbetingelser, der ligger til grund for de identificerede kraenkelseserfaringer. Jeg
mener derfor, at der er mange relevante omrader, hvorpa man kunne foretage yderligere
undersggelser og derved identificere og forbedre nogle af disse sveere anerkendelsesbetingelser.
Jeg vil dog rette mit fokus mod mange kraenkelser, der gennem informanternes oplevelser blev
identificeret i det sociale system og blandt socialarbejdere.

leg finder det dybt kritisabelt, at det er i forbindelse med det sociale arbejde, at naervaerende
undersggelse umiddelbart har identificeret flest kraenkelseserfaringer og
stigmatiseringsprocesser, da dette som tidligere naevnt synes at stad i klar kontrast til den
gnskelige anerkendende sociale praksis. Det synes derfor seerdeles ngdvendigt at belyse, hvad
der ligger til grund for denne skaeve udvikling i det sociale arbejde. | den forbindelse finder jeg
det neerliggende at kigge naermere pa socialarbejderen som aktgr i forhold til det sociale arbejde

med mennesker med funktionelle lidelser.

Det kan ud fra informanternes oplevelser umiddelbart virke til, at fordomme og generel mistillid
i hgj grad er medvirkende til de stigmatiseringsprocesser og kraenkelser, der er identificeret i det
sociale arbejde med mennesker med funktionelle lidelser. Som udgangspunkt kunne dette
specifikke omrade veaere interessant at undersgger naermere. Jeg formoder dog ikke, at tendens
udelukkende ggr sig geldende i mgdet med mennesker med funktionelle lidelser, men at den
geldende lovgivning, det intense beskaeftigelsesfokus og samfundets sygdomsopfattelse
generelt ligeledes szetter nogle betingelser for det sociale arbejde, som det kunne vaere
interessant, at lave en narmere analyse af. Her kunne det ligeledes veere interessant at se p3,
hvilke demmekraftsformer der er de dominerende i den sociale praksis med denne malgruppe.
Min umiddelbare formodning vil veere, at der hersker en dominerende institutionel dgmmekraft,
som er den dgmmekraft, der ligger sig op af lovgivningen, men som maske er i modstrid med
socialarbejderens egen sociale dgmmekraft, der i hovedreglen er langt mere subjektiv og
skgnsbaseret. De potentielle modstridende dgmmekraftsformer kan stille socialarbejderen i et
dilemma i forhold til risikoen for distancering fra praksis ved at fglge den institutionelle
dgmmekraft eller udbreende med stress eller lignende ved at anvende den sociale dgmmekraft

og afvige fra den institutionelle. Disse sveere udfordringer for der sociale arbejde kunne ligeledes
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skabe en diskussion om, hvorvidt det sociale arbejde skal agere talergr for de udsatte borgeres

forhold eller e;.

Da jeg gennemgik specialets datamateriale, forekom der ligeledes visse bifund, som jeg ikke har
sat i spil i specialets analyse. Det fgrste bifund omhandlede, hvad jeg vil betegne som
informanternes strategier eller mestring. Disse strategier kom til udtryk ved, at informanterne
fortalte om, hvordan de f.eks. i starten af deres forlgb i forbindelse med deres fgrste erfaringer i
det sociale system var meget tilbageholdende og ikke satte spgrgsmalstegn ved sa meget. Efter
noget tid blev de dog mere hardfgre og nogle af informaterne havde f.eks. bisidder med til
samtaler for at sikre, at disse blev dokumenteret og forstaet rigtigt. P4 den made viste empirien
flere steder, hvordan informanterne efterhdnden havde gjort sig nogle forholdsregler i
forbindelse med mgdet med det sociale system. Dette behov kunne skyldes manglende tillid og
manglende inddragelse af borgeren som arkitekt i eget liv, og jeg synes derfor, at det kunne

veere interessant at belyse yderligere.

Et andet bifund der fremgik af empirien og som ikke er udfoldet i naervaerende speciale, er
betydningen af de retoriske samfundsdebatter, der hersker omkring mennesker pa
overfgrselsindkomst. Flere informanter oplevede f.eks., hvordan debatten omkring “Dovne
Robert” og "Fattige Carina” pavirkede dem i en sadan grad, at de fglte, at de skulle forsvare sig
selv i forhold til deres position og berettigelse i samfundet. Jeg antager, at informanterne var
specielt udsatte i forhold til selvbebrejdelse, da de som set i analysen i forvejen er meget udsatte
for misteenkeligggrelse. Et fokus pa dette omrade kunne ligeledes veere interessant i forhold til
betydningen af den skaerpede samfundsretorik omkring mennesker pa overfgrselsindkomst, som
kendetegner samfundsdebatten, og hvorledes den kan have en utilsigtet effekt ved at ramme

svage i forvejen meget socialt udsatte mennesker.

Jeg vil afslutningsvis papege, at mange har en holdning til mennesker med funktionelle lidelser.
Dette kan give sig til udtryk ved, at tendensen omkring den biomedicinske sygdomsforstaelse har
vaeret herskende i mange ar, og det kan derfor rent forklaringsmaessigt vaere svaert at omstille
sig til en anden sygdomsopfattelse til trods for, at der her er en gruppe mennesker, som uden
tvivl kemper med en rigtig sygdom og med helt rigtige symptomer og gener. Konsekvensen ved
at haenge fast i den biomedicinske sygdomsforstaelse er, at disse mennesker oveni deres

voldsomme smerter og gener i hverdagen, skal keempe med en sveer stigmatisering og darlige
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anerkendelsesbetingelser. Jeg mener derfor, at det er enormt vigtigt, at dette omrade udforskes
yderligere, sadledes at mennesker, der er sa uheldige at lide af en usynlig sygdom kan fa
anerkendt for denne, og de mange gener det medfgrer — ogsa selvom det ikke kan ses eller

males.
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Bilag 1

Interview guide

Intro
- Kort beskrivelse af projektet og hvem jeg er.

- Information omkring anonymitet.

Beskrivelse af sygdomsforlgb

Vil du forteelle lidt om hvordan din sygdom startede?
Hvor lang tid har du veeret syg?

Dig

Hvor meget fylder det at veaere syg i dit liv?

Hvad betyder din sygdom i forhold til det at veere dig? (evt. som mor, kone, datter, sgn. ven,
kollega mm)?

Hvad teenker du om det at fa en diagnose?

Hvad betyder det for dit liv, at du ikke har faet en endelig diagnose?

Eller hvad har det betydet for dit liv at fa en diagnose?

Har din sygdom @ndret synet pa dig selv, ifh. til hvordan du ser dig selv og dit liv?
(Hvad tror du kunne hjalpe dig?)

Familie og social liv

Har du en familie?

Pavirker din sygdom dit familieliv? Hvordan oplever du det?

Oplever du at din familie forstar din sygdom og det du gar igennem? Hvordan viser de deres
forstaelse?

Hvad betyder det for dig?



Hvordan oplever du at din omgangskreds udover din familie har reageret pa din sygdom
(venner etc.)? Har de veret forstaende?

Har du omvendt oplevet at venner og familie ikke har veeret forstdende?
Hvad betyder det for dig?

Har du faet nye venskaber efter du er blevet syg?

Har du mistet venskaber efter du er blevet syg? Hvis ja, hvorfor?

Har dit social liv og din made at vaere social pa @ndret sig efter du blev syg? Hvordan er det f.x
at mgde nye mennesker? Kan du komme med et eksempel?

Arbejdsplads og kommune

Har du et arbejde?

(Hvilket arbejde? Fuldtid? Fyret? Sagt op? Hvis sygemeldt hvor lang tid?
Evt. Hvad har du arbejdet med tidligere?)

Hvordan teenker du at din arbejdsplads har handteret din sygemelding? Arbejdsgiver?
Kollegaer? Medstuderende?

Har du oplevet at de har vist forstaelse for din situation?

Har du oplevet situationer hvor der ikke har veeret forstaelse for din situation fra kollegaer,
medstuderende, arbejdsplads mm. Har du et eksempel?

Hvad betyder denne forstaelse eller manglende forstaelse for dig? (alt efter svar)

Hvordan oplever du samarbejdet med kommunen ifm. din sygdom (sygemelding,
arbejdsprgvning, mm)?

Har du fglt dig hjulpet?
Hvad har det betydet for dig?

Er der noget du gerne vil naevne, som vi ikke har talt om?



Bilag 2

Hvordan oplever voksne mennesker med funktionelle symptomer, at

deres lidelse pavirker deres sociale liv?

- Hvordan opleves de funktionelle symptomer at pavirke dem ift. af deres familieliv?

- Hvordan opleves de funktionelle symptomer at pavirke dem ift. til mgdet med det

sociale system og sundhedssystemet?

- Hvordan opleves de funktionelle symptomer at pavirke deres selvvaerd og synet pa dem

selv?



Bilag 3
Kort praesentation af informanter
Pernille:

Lider af postcommotio efter ulykke for halvandet ar siden. Hun er i slutningen af trediverne. Leveri et
fast parforhold og har en datter. Hun har en mellemlang uddannelse og har arbejdet som leder. Hun
har forsggt at forblive i sin davaerende stilling, men det fungerede ikke for nogen af parterne. Afventer
nu afklaring i forhold til jobprgvning.

Britt:

Lider af sveer fibromyalgi samt slidgigt, har faet tilkendt fartidspension for to ar siden. Bor alene med
to teenagebgrn. Hun er i starten af 40erne . Hun har siden hun var helt ung arbejdet som ufagleert.

Susanne:

Lider af postcommotio og piskesmeeld efter trafikulykke for knap fire ar siden. Hun har faet tilkendt
fgrtidspension for et ar siden. Hun er i slut 30erne, hun har en lang videregaende uddannelse, og er
gift med to mindre bgrn.

Signe:

Lider af postcommotio efter uheld for syv ar siden. Er pa kontanthjzelp. Har tidligere veeret i gang med
en uddannelse, men ikke feerdiggjort den. Hun bor alene og har ingen keereste eller bgrn. Hun er i
slutningen af tyverne.

Christina:

Lider af postcommotio efter arbejdsulykke for knap otte ar siden. Hun lever pt. Af kontanthjaelp. Hun
har en lang videregdende uddannelse. Hun er i midt 30erne og er bosat med mand og barn.

Daniel:

Lider af postcommotio efter uheld for knap tre ar siden. Han er i slut tyverne og er ved at feerdigggre
en lang videregdende uddannelse. Han bor pa et kollegium og har ikke bgrn eller kaereste. Han lever
pt. Af sin opsparing.



