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Abstract

How is it possible that a disease affecting up to one in ten individuals with a uterus has been
met with decades of silence, delayed diagnoses and political inaction, before only recently

emerging on the political agenda?

This thesis explores how endometriosis is constructed as a problem in Denmark and what kinds
of solutions are proposed by key actors in the field. Through a case study of two symbolic
arenas, the Danish Parliament’s Health Committee and the Alliance for Women’s Health, the
thesis discovers how different understandings and interests shape the construction of the

disease as a political problem, as well as its position within the political landscape.

The thesis applies systems theory, (neo)institutional theory, and New Public Management as a
theoretical framework for the analysis. Through a social constructivist approach and an
abductive research strategy, political documents are analysed to understand how endometriosis
is constructed, as a matter of gender equality, a medical challenge, and a research gap. Actors
such as the Endometriosis Association, the FEMaLe research group and the Alliance for
Women'’s Health offer different solutions ranging from the establishment of knowledge centres
and public awareness campaigns to demands for cross-sectoral organisations and systemic
change. Furthermore, the thesis has discussed the enhancement of social work practice in both

academic research and professional practice contexts.

The thesis demonstrates how the struggle for recognition, attention, and action unfolds in a
complex intersection of politics, health, and social justice, and highlights why the expertise of

social work must play a central role in shaping future solutions.
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1.0 Kapitel 1: Indledning

Det begyndte med en undren. I arbejdet med et tidligere projekt pa kandidatuddannelsen i
Socialt Arbejde undrede vi os over hvordan fenomenet endometriose pa trods af, at hvert 10.
person med en livmoder er diagnosticeret med endometriose og, at sygdommens alvor laenge
har vaeret omgerdet af tavshed og manglende viden. Dengang rejste vi hypotesen om, at
arsagsforklaring for den tavshed og manglende viden var et udtryk for det kennede videnshul
i medicinsk forskning og at dette hul samtidig synligger dybere liggende kennede bias og
uligheder 1 det danske samfund (Fuchs et al., 2024).

Da vi opdagede, at Folketinget havde vedtaget konkrete initiativer rettet mod endometriose,
vakte det vores interesse yderligere. For hvad betyder det, nar noget sé lenge overset pludselig
bliver genstand for politisk opmarksomhed? Dette speciale er derfor vores forseg pa at
underspge, hvordan endometriose bliver konstrueret som et politisk problem og hvilke
losninger, der foreslés i handtering af endometriose. Med specialet gnsker vi at treede ind ad en
der, vi kun lige har dbnet pd klem. Vi ved endnu ikke, hvad vi vil finde bag deren, men vi gér

nysgerrigt og dbent ind i arbejdet med forventningen om, at noget vasentligt vil treede frem.

1.1 Problemfelt

Dette speciale har til formél at undersege problemkonstruktionen af endometriose, hvilke
losningsforslag der forslds, samt at diskutere, hvordan disse problemkonstruktioner og

losningsforslag implicerer kvalificeringen af socialt arbejdes praksis.

Endometriose er en kronisk og ofte invaliderende sygdom, der anslds at ramme op mod 10 %
af personer med en livmoder. Sygdommen er kendetegnet ved sveare underlivssmerter, nedsat
fertilitet og en gennemgribende treethed, hvilket kan have vidtrekkende konsekvenser for
patienters sociale liv, sdsom arbejdsliv og psykisk trivsel (Endometriose Fallesskabet, u.a.-c,
u.d.-a). En international underseogelse fra 2011 viser, at personer med endometriose i
gennemsnit mister 11 timers produktivitet om ugen og har syv flere sygedage arligt

sammenlignet med andre (Nnoaham et al., 2011, s. 366).

Mange patienter oplever lange og frustrerende udredningsforleb, hvor deres symptomer ofte
bagatelliseres eller overses (Barton, 2024; Boss Kyhn, 2017; G. Hansen, 2025; Kerhus
Jorgensen, 2024; Lindved Norup & Jung, 2019; Skovby Orbak, 2025; Tvede & Hansen,
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2025b, 2025a). I Danmark tager det i gennemsnit 10 &r at fi en endelig diagnose for
endometriose (Melgaard et al., 2023, s. 1910). En kvinde beskriver sin oplevelse saledes: "Det
foles som en tikkende bombe i maven, der kan eksplodere nar som helst” (Tvede & Hansen,
2025b). En undersogelse fra Aarhus Universitet viser, at storstedelen af de bererte personer
aldrig modtager en officiel diagnose, selv efter mange érs sygdom (Aarhus Universitet: Health,

2022).

I et tidligere semesterprojekt pa kandidatuddannelsen i Socialt Arbejde, har vi undersegt
endometriosepatienters oplevelse af diagnoseforleb, samt hvilke sociale implikationer
sygdommen indeberer. Vi fandt frem til, at interviewpersonerne, som alle havde et langvarigt
diagnoseforleb med endometriose, oplevede forskellige psykiske lidelser 1 forbindelse med
deres diagnoseforsinkelse og sygdom, sdsom depression og angst, der ofte forer til sociale
problemer. Interviewpersonerne oplevede bl.a. social isolation og udfordringer i sociale
kontekster, bade i deres nere relationer og i arbejdsmassige kontekster. De fik adgang til
psykologbehandling, fysioterapi og dietist gennem deres private sundhedsforsikring, hvilket
ogsd peger pa, at en holistisk behandling af endometriose er athengig af sociogkonomisk
position, hvilket kan fremme social ulighed. Alle fire interviewpersoner efterspurgte en

holistisk tilgang til konsekvenserne af endometriose og de tilherende indsatser (Fuchs et al.,

2024).

Efter gentagne vidnesbyrd i medierne fra personer med endometriose, er sygdommens
konsekvenser blevet en del af den offentlige debat. Patienterne forteller lignende oplevelser,
som de fire interviewpersoner i vores semesterprojekt. Nemlig at sygdommen har mangfoldige
konsekvenser, som ikke udelukkende handler om deres kropslige velbefindende, men ogsa har
stor indflydelse pa deres trivsel og muligheden for at deltage i samfundet pé lige fod med andre
borgere — herunder pa arbejdsmarkedet og i1 sociale fallesskaber. Derudover papeger de
erfaringer med stigmatisering og kennede bias i medet med de offentlige hjelpesystemer
(Barton, 2024; Boss Kyhn, 2017; G. Hansen, 2025; Karhus Jorgensen, 2024; Lindved Norup
& Jung, 2019; Skovby Orbak, 2025; Tvede & Hansen, 2025a, 2025b).

Afhengig af, hvordan og af hvem sygdommen konstrueres som problem, vil der vere
forskellige losningsmodeller 1 spil, hvilket kan have stor betydning for de mennesker, der lever
med endometriose. Akterer som patientforeningen Endometriose Feallesskabet, den
tvaerpolitiske Alliance for Kvinders Sundhed, samt forskergruppen FEMal e har argumenteret

for en national handleplan, der bl.a. tager hojde for diagnoseforsinkelser og et tvaerfagligt samt
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tveersektorielt forleb, der imgdekommer de vidtreekkende konsekvenser for endometrioseramte
personer (Alliance for Kvinders Sundhed, 2024; Endometriose Faellesskabet, 2023; FEMalL e,
2023b). I december 2024 vedtog Folketinget et forslag, der anerkender endometriose som en
alvorlig sygdom, der kraever bedre behandlingstilbud 1 sundhedsvasenet (Folketinget, 2024a).
Trods denne anerkendelse kritiseres tiltaget af eksperter, herunder af Ulrik Bak Kirk, forsker i
endometriose, for manglende konkrete losningsforslag og finansiering, hvilket setter
speargsmaélstegn ved, om de politiske ambitioner vil fore til reelle forbedringer for personer med

endometriose (Tvede & Hansen, 2025a).

I indeverende speciale flyttes det analytiske perspektiv fra mikro- til makroniveau. Vi gnsker
at undersgge problemkonstruktionen af endometriose 1 to udvalgte symbolske arenaer og
dernest underspge losningsforslag udvalgte akterer fremforer i handtering af endometriose,
samt diskutere kvalificeringen af socialt arbejde 1 relation til lesnings- og

problemkonstruktionerne.

1.2 Problemformulering

Hvordan konstrueres endometriose som et problem i udvalgte symbolske arenaer,
herunder Sundhedsudvalget og Alliancen for Kvinders Sundhed, og hvilke
losningsforslag fremsatter aktererne Alliancen for Kvinders Sundhed, Endometriose

Fellesskabet og FEMal e i handteringen af endometriose?
Analysesporgsmal:

1. Hvordan konstrueres endometriose som problem i de udvalgte symbolske arenaer,
herunder Sundhedsudvalget og Alliancen for Kvinders Sundhed?
2. Hvilke losningsforslag fremsatter aktererne Alliancen for Kvinders Sundhed,

Endometriose Fallesskabet og FEMalLe i1 handtering af endometriose?
De analytiske fund vil herefter diskuteres ud fra felgende diskussionsspergsmal:

e Hvilke implikationer har problemkonstruktionen om fanomenet endometriose og

losningsstrategierne for at kvalificere socialt arbejdes praksis?
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1.3 Begrebsafklaring

Afsnittet har til formal at forklare vasentlige begreber i vores problemformulering og tage

laeserne 1 handen i forhold til hvordan vi definerer begreberne.

1.3.1 Symbolske arenaer

I dette speciale anvender vi begrebet symbolske arenaer med udgangspunkt i Clarke og Stars
social worlds/arena-analyse. Arenaer forstds her som de sociale og institutionelle rammer,
sakaldte social worlds. Arenaer udger dermed det kontekstuelle rum, hvor kollektive

problemdefinitioner og losningsstrategier konstrueres, forandres og legitimeres.
Clarke og Star beskriver det saledes:

“Arena analyses focus on the sites where issues, topics, or problems are being
negotiated, contested, and resolved. Arena analyses illuminate how particular
worlds, discourses, and knowledges become dominant or marginalized through the

interplay of power, resources, and alliances ” (Clarke & Star, 2008, s. 114).

Arenaer er dermed ikke blot fysiske fora, men symbolsk ladede rum, hvor forskellige aktorer
mades, og hvor sprog, betydninger og interesser krydser hinanden. Det er i disse kontekster, at

nogle forstaelser vinder frem, mens andre undertrykkes eller udelukkes.

Hilgartner og Bosk (1988) bidrager med en supplerende forstéelse af public arenas som steder,
hvor sociale problemer konkurrerer om opmarksomhed og legitimitet. De fremhaver, at

serligt politiske arenaer er centrale:

“Political arenas are particularly significant because they are explicitly organized
to make decisions, allocate resources, and establish binding policies ” (Hilgartner

& Bosk, 1988, s. 63).

De understreger, at sdidanne arenaer har begranset kapacitet og derfor konstant er preget af en
kamp om pladsen pa dagsordenen. Problemer skal derfor keempe sig til synlighed gennem

narrativer, timing og stette fra magtfulde akterer.

Med afset i denne teoretiske forstielse definerer vi symbolske arenaer i specialet som sociale

og institutionelle rammer, hvor sygdommen endometriose konstrueres som et problem. I vores
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speciale udger Folketingets Sundhedsudvalg og konferencen faciliteret af Alliancen for

Kvinders Sundhed to centrale symbolske arenaer.
1.3.2 Akter

I dette speciale anvendes begrebet aktor med udgangspunkt i Clarke og Stars forstéelse inden

for social worlds/arena-analyse.
Clarke og Star beskriver det saledes:

“Actors are participants in social worlds who engage in the ongoing work of
producing, reproducing, negotiating, and sometimes contesting shared

commitments, practices, and meanings” (Clarke & Star, 2008, s. 115).

Vi har udvalgt denne definition, fordi akterer forstis bredt og relationelt som deltagere i sociale
verdener og symbolske arenaer, der aktivt bidrager til produktionen, forhandlingen og

formidlingen af kollektive betydninger, praksisser og problemforstaelser.

Aktorer er ikke begrenset til enkeltindivider, men kan ogsd vare kollektiver sdsom

organisationer, institutioner, civilsamfundsgrupper og forskningsprojekter.

Det afgarende er sdledes ikke, hvilken grundleggende karakter eller natur akteren har, men
hvilken rolle og betydning akteren spiller i den konkrete kontekst. I analysen betragter vi derfor
de udvalgte organisationer, herunder Sundhedsministeriet, Endometriose Fallesskabet,
FEMalLe-projektet og Alliancen for Kvinders Sundhed, som kollektive akterer, der deltager 1
de udvalgte symbolske arenaer om, hvordan endometriose skal forstds og handteres som

problem.

1.4 Projektdesign og lesevejledning

Specialet er inddelt i otte kapitler, som kort prasenteres her. Vi indleder specialet med en
indledning, hvor vi prasenterer problemfeltet, problemformuleringen samt vores analyse- og
diskussionsspergsmal. Yderligere prasenteres en begrebsafklaring og indeverende afsnit om
projektdesign. Til sidst beskriver vi, hvordan vi placerer endometriose ind i forskningsfeltet. I
kapitel 2 om forskningsdesign praesenterer vi vores videnskabsteoretiske stasted, den abduktive
forskningsproces, casestudiet, refleksioner over til- og fravalg samt vores empiri, herunder

udvelgelse af empirien. Dernast prasenterer vi 1 kapitel 3 specialets metoder om


https://www.zotero.org/google-docs/?j5tj8O

dokumentanalyse, interviews samt dataanalyseprocessen. I fjerde kapitel praesenterer vi
specialets teoretiske ramme. I kapitel 5 omhandlende analyse prasenterer vi forst vores
analysestrategi, hvorefter kapitlet deles 1 to afsnit, der hver tager afsat i vores
analysesporgsmal. Analyse 1 om problemkonstruktioner besvarer spergsmal 1, mens analyse
2 om lesningsforslag besvarer spergsmal 2. Analyse 2 trekker pa analyse 1’s pointer. I sjette
kapitel diskuterer vi kvalifikationen af socialt arbejdes praksis i relation til analysens fund med
afsaet 1 diskussionsspergsmalet. Vi har valgt at vaegte en dybdegaende diskussion, da vi finder
analysens fund vigtige for socialt arbejde - bade som forskningsfelt og praksisfelt. I syvende
kapitel besvarer vi specialets problemformulering og reflekterer over specialets kvalitet
gennem begreberne validitet, reliabilitet og generaliserbarhed. Kapitel 8 indeholder

litteraturliste og en bilagsoversigt. Opbygningen af specialet kan ses 1 figuren nedenfor:

Figur 1: Projektdesign

1.5 Placering af endometriose som forskningsfelt

Afsnittet har til forméal at placere endometriose som fenomen i konteksten af socialt arbejde
og is@r socialt arbejde som forskningsfelt. Fordi endometriose pa overfladen synes at vare et
medicinsk fenomen, vil vi kort praesentere forskning, der viser de sociale og psykiske aspekter

vedrerende fenomenet endometriose. I afsnittet beskriver vi, hvordan vi placerer fanomenet



endometriose i socialt arbejdes forskningsfelt. Afsnittet har derudover til formal at beskrive,
hvordan vores speciale udfylder et videnshul om endometriose. Vi har valgt at beskrive
placeringen pa baggrund af endometriose, da vores speciale udspringer sig fra interessen for
endometriose pa baggrund af et tidligere projekt vi har skrevet. Det ville ogsa have varet
relevant at beskrive projektets placering vedr. andre emner og forskningsomrader, som fx
forskning om, hvordan andre sygdomme forhandles og debatteres 1 det politiske felt. Vi har
dog valgt at fokusere pa endometriose, da tidligere forskning problematiserer sygdommens

implikationer for patienterne, hvilket tydeligger specialets bidrag og relevans.

I vores litteratursegning har vi ikke fundet forskning om endometriose inden for det sociale
arbejdes forskningsfelt og meget lidt forskning om endometriose pa tvears af fagdiscipliner.
Dette skyldes bl.a., at der ikke forskes meget i kvindekroppen sammenlignet med
mandekroppen (Marrocco & Stewart, 2001; Ortona et al., 2016; Yang et al., 2009; Yoon et al.,
2014), hvorfor der heller ikke forskes i endometriose. Hvis vi vender blikket mod forskning
om endometriose inden for specifikke fagdiscipliner, ser vi, at den primere forskning om
endometriose er inden for naturvidenskaben, herunder inden for medicin. Bredes dette
perspektiv ud, findes der fa studier om sygdommen inden for folkesundhedsvidenskaben.
Nogle af disse studier omhandler endometriosepatienters relationer, mentalt helbred og

arbejdsevne, og kan derfor ogsa relateres til det sociale arbejdes forskningsfelt.

Flere studier undersoger, personers oplevelse af at leve med endometriose, herunder hvordan
de handterer konsekvenserne af sygdommen som fx smerte. Studierne pépeger, at
konsekvenserne af endometriose gér ud over kvindernes livskvalitet (Gstoettner et al., 2023;
Huntington & Gilmour, 2005; Jones et al., 2004; Riazi et al., 2014; Roomaney & Kagee, 2016).
Et studie peger pa, at kroniske smerter forirsaget af endometriose pédvirker alle aspekter af
livet. Der ses en mangel pd opfelgning af smertehandtering efter konstateret diagnose, hvorfor
endometriosepatienter selv sgger information fra andre kilder end sundhedsvasenet, hvilket
resulterer i store livse@ndringer inden for aktivitet og ernaring (Huntington & Gilmour, 2005).
Et andet studie viser, at endometriosepatienter oplever forskellige folelser, der pavirker deres
velbefindende og livskvalitet, herunder pavirkning af sociale relationer (Riazi et al., 2014). Et
studie fra 2013 konkluderer ogsé, at endometriose pavirker sociale relationer for mange. For
50 % af de adspurgte personer med endometriose pavirkede sygdommen deres relationer, mens

for 51 % af de adspurgte pavirkede, sygdommen, arbejde (De Graaff et al., 2013, s. 2677).
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I relation til handteringen af konsekvenserne af endometriose, undersgger et gstrigsk studie
endometriosepatienters individuelle smerteoplevelser og mestringsstrategier 1 forbindelse med
handtering af smerte (Gstoettner et al., 2023). I studiet konkluderes det, at sociale miljoer spiller
en primer rolle 1 mestringsstrategierne. Studiet viste, at samtaler med ligesindede stottede
endometriosepatienterne, og forskerne fremhaver sundhedsfremme pé arbejdspladsen som mal
for at stette berorte kvinder. I studiet nevnes det yderligere, at der umiddelbart ikke findes
kvalitativ forskning, der underseger kvinder, som lider af smerte forarsaget af endometriose 1
tysktalende lande (Gstoettner et al., 2023). Dette vidner ligeledes om at forskning af

konsekvenserne for endometriosepatienter er begraensede.

For at se n&ermere pa, hvordan konsekvenserne af endometriose, sdsom forringet livskvalitet
samt pavirkning af sociale relationer og arbejde, kan athjelpes og handteres af patienterne selv,
vil vi presentere forskning omhandlende dette. Et studie undersoger, hvordan psykologisk
stotte kan afhjelpe kroniske smerter for personer med endometriose. Undersggelsen viste, at
psykologisk stette hjalp forstoppelse og smerter ved affering samt fik endometriosepatienterne
til at fole sig mindre hjelpelose og havde bedre kontrol over sygdommen (K. E. Hansen et al.,
2023). Et andet studie har undersogt betydningen af endometriosepatienters mandlige partnere.
Studiet papeger vigtigheden af partners inddragelse i rddgivning og behandlingen af
endometriose, hvor der ber skabes storre opmarksomhed omkring psykosociale konsekvenser

af endometriose, i serlig grad med hensyn til social stette og forstaelse (Schick et al., 2022).

Ovenstaende litteratur viser, at endometriose pavirker patienters livskvalitet og sociale
relationer, hvor psykologstette og fokus pé psykosociale konsekvenser er centrale. Da vi
forstar, at socialt arbejdes felt opstar i graensefladerne mellem forskellige fagdiscipliner
(Abbott, 1995, s. 549), kan litteraturen relateres til socialt arbejdes forskningsfelt. Litteraturen
taler ind 1 et narrativ, hvor en holistisk og ikke kun medicinske tilgange til endometriose er
vigtige. P4 baggrund af dette finder vi det interessant, hvordan disse narrativer om
endometriose konstrueres gennem problemer og lgsninger 1 politisk kontekst. Litteraturen viser
desuden, hvordan arbejdsevne og relationer kan have en stor betydning for socialt arbejde samt
konstruktionen af sociale problemer. Endvidere kan psykologisk stette og en helhedsorienteret
indsats vare en del af lesningerne pd mange sociale problemer, hvorfor det i hej grad ogsa

relateres til det sociale arbejdes forskningsfelt.

11


https://www.zotero.org/google-docs/?aFrUJY
https://www.zotero.org/google-docs/?r7OYd3
https://www.zotero.org/google-docs/?SZWFWz
https://www.zotero.org/google-docs/?SZWFWz
https://www.zotero.org/google-docs/?CXHleK
https://www.zotero.org/google-docs/?UMMJrG

Litteraturgennemgangen viser, at mange endometriosepatienter oplever sociale og psykiske
konsekvenser. Derudover har vi gennem vores tidligere interviewstudie i1 forbindelse med det
tidligere semesterprojekt féet indblik i fire endometrioseramtes diagnosticerings- og
behandlingsforleb. Interviewpersonerne savnede indsatser for de oplevede sociale og psykiske
konsekvenser, hvorfor vi er interesseret i, hvorvidt der 1 den politiske problemkonstruktion og

losningsforslag tages hajde for disse typer af konsekvenser 1 dansk kontekst.

Under vores litteratursegning, har vi ikke kunne finde forskning om endometriose i en bredere
politisk kontekst, hvorfor vi med vores speciale ensker at abne en der til at analysere problem-
og lesningskonstruktioner for endometriose 1 en politisk kontekst. Sammenfattende viser
gennemgangen, at endometriose har sociale og psykologiske konsekvenser, som ofte overses i
den medicinske behandling og forskning. Disse aspekter, som fx relationer, arbejdsevne og
behov for psykologisk stette, placerer sygdommen i socialt arbejdes interessefelt. Ved at
analysere, hvordan endometriose konstrueres som problem i udvalgte symbolske arenaer, samt
hvilke lesningsforslag akterer som FEMaLe, Endometriose Fellesskabet og Alliancen for
Kvinders Sundhed fremsatter, bidrager specialet med ny viden om, hvordan sygdommen

héndteres politisk og institutionelt.

2.0 Kapitel 2: Forskningsdesign

I dette kapitel praesenteres forskningsdesignet for specialet, hvilket udger den overordnede plan
for, hvordan underseggelsen tilretteleegges med henblik pé at generere relevans. Kapitlet setter
fokus pa de strategiske metodiske valg, der treffes for at sikre, at forskningsspergsmalet bliver
besvaret pad en systematisk og reflekteret méade. I en bredere videnskabsteoretisk kontekst
anskues forskningsdesign desuden som en rammesettende faktor, der afspejler forskerens
erkendelsesinteresser og positionering i forhold til viden. Kapitlet tydeligger saledes, hvordan
undersogelsens design danner fundamentet for hele det videnskabelige arbejde (Frederiksen,

2018, s. 83-104).

2.1 Videnskabsteori

Specialet tager afset i en socialkonstruktivistisk videnskabsteoretisk tilgang, hvilket har
betydning for bdde vores fokus, analyse og den méde, hvorpd vi producerer viden.

Socialkonstruktivismen hviler pa den ontologiske antagelse, at virkeligheden ikke eksisterer
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som en objektiv og uforanderlig sterrelse, men skabes i sociale og historiske sammenhange.
Epistemologisk betyder det, at viden ikke opfattes som en neutral afspejling af virkeligheden,

men som noget, der konstrueres gennem sprog, interaktion og magtrelationer (Juul, 2018, s.

336).

Med dette udgangspunkt forstar vi ikke endometriose som en entydig medicinsk tilstand, men
som et socialt og diskursivt fenomen, der formes og opretholdes gennem sociale praksisser og
sproglige konstruktioner. Vi har derfor udvalgt to symbolske arenaer, som rammesatter og
medskaber den made, hvorpa endometriose fremstilles og forstds. Disse arenaer anses som
sociale kontekster, hvor sproget er med til at definere, hvad endometriose "er", og hvordan det

italeseettes som problem (Dahler-Larsen, 2005, s. 236; Pedersen, 2012, s. 223).

Denne tilgang preeger ogsa vores forstaelse af interviewdata. Vi opfatter informanternes udsagn
som sociale konstruktioner — dvs. sproglige repraesentationer af deres virkelighedsforstaelse,
formet af den specifikke sociale kontekst, som interviewet foregar i. Interviewet bliver dermed

en arena, hvor mening skabes i samspil med andre (Pedersen, 2012, s. 222).

Vores rolle som forskere mé derfor ses som aktivt deltagende. Vi er ikke neutrale observaterer,
men medskabere af viden gennem de spergsmal, vi stiller, og de fortolkninger, vi foretager. I
medet med empirien, bade 1 dokumentanalyse og interviews, indgar vi 1 sociale processer, hvor
vi pavirker data gennem vores interaktion og fortolkning (Holmgaard Lysen & Christensen,
2021, s. 47-48; Pedersen, 2012, s. 188). Det betyder, at viden ikke opfattes som givet, men

som noget, der skabes i samspillet mellem kontekst, akterer og diskurser.

Specialet soger derfor ikke at afdekke én objektiv sandhed om, hvad endometriose er, men
snarere at undersgge, hvordan sygdommen og dens tilknyttede problemer bliver konstrueret af
forskellige akterer, herunder fagpersoner, politikere og interesseorganisationer. Vi er sarligt
optagede af, hvordan sprog bdde afspejler og skaber virkelighed, og hvordan sproglige

konstruktioner hanger sammen med bredere samfundsmaessige og politiske strukturer.

Ved at anvende en socialkonstruktivistisk tilgang ensker vi at synliggere, hvordan forstaelser
af endometriose og tilherende lgsningsforslag er formet af sociale, institutionelle og politiske
forhold. Formalet med specialet er derfor ikke at identificere sandheder, men at skabe
refleksion over, hvordan viden bliver til, hvem der skaber den, og hvilke interesser og

magtrelationer der spiller en rolle i denne proces.
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2.2 Abduktiv forskningsproces

Som navnt i problemfeltet, tager dette speciale afsat 1 et tidligere projekt, vi har udarbejdet pa
kandidatuddannelsen i Socialt Arbejde. Her konkluderede vi, at personer med endometriose
eftersporger en mere helhedsorienteret tilgang til endometriose (Fuchs et al., 2024). Dette
vakkede vores interesse for, hvordan endometriose konstrueres som problem, og hvordan dette

kan relateres til socialt arbejde.

Vores problemformulering tager udgangspunkt i et fa&nomen, der endnu ikke er blevet
beskrevet i forskningslitteraturen. Vi ensker derfor at udvikle nye perspektiver om fanomenet
endometriose. P4 den baggrund anvender vi en abduktiv forskningsstrategi. Gennem denne
tilgang veksler vi mellem teoretiske betragtninger og empiriske iagttagelser for at beskrive
feenomenet bedst muligt og derigennem opna en dybere forstdelse af konstruktionen af
endometriose som problem og dertilherende losningsforslag (Monrad & Olesen, 2018, s. 19—

20).

Den abduktive proces udfolder sig sarligt i analyseprocessen, hvor vi har arbejdet iterativt.
Forst har vi tematiseret vores empiriske data og dern@st koblet vores tematiske fund med
relevante teoretiske begreber. Denne proces uddyber vi 1 metodeafsnittet 3.3.1
Dataanalyseprocessens 6 faser. Analysen tager altsd badde udgangspunkt i vores tematiske

empiriske fund samt i vores teoretiske rammeveerk.

Den abduktive tilgang har betydet, at vi gennem analyseprocessen har ladet de empiriske fund
guide os 1, hvilke teoretiske perspektiver, som vi vaelger at inddrage frem for at anvende det
teoretiske rammevark som en fast analytisk ramme. Dette har muliggjort en kontekstathaengig
forstéelse af problemkonstruktioner af endometriose og tilherende lgsningsforslag. Fx havde
vi inden analyseprocessen gjort os tanker om at benytte Nancy Frasers retferdighedsteori. Men
da vi undervejs 1 analyseprocessen blev opmarksomme pa, at empirien lagde op til institutionel
teori og systemteori, som kraever en nuanceret beskrivelse, afgrensede vi os fra

retfeerdighedsteorien.
Den abduktive forskningsstrategi haenger tet sammen med vores socialkonstruktivistiske

forstaelsesramme af viden. I arbejdet med specialet har vi beveget os frem og tilbage mellem

teori og empiri 1 en vekselvirkende proces, hvor vores forforstaelser og analytiske blik har
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varet 1 konstant udvikling. Den abduktive tilgang har gjort det muligt bade at lade empirien
udfordre vores teoretiske antagelser og at lade teori inspirere vores laesning af data. Det har
betydet, at vi hverken har haft ambition om at verificere en fastlagt hypotese (deduktion) eller
at udlede generaliserbare menstre fra data (induktion), men derimod at skabe nye forstaelser
af, hvordan endometriose konstrueres i specifikke sociale og diskursive kontekster. Denne
bevagelse har varet afgerende for at nuancere de forstaelser, som projektet sgger at undersoge

og s&tte spergsmalstegn ved.

2.3 Casestudie

Vianvender casestudie som forskningsdesign, fordi deter "... udviklet som design til at dekke
over en made at udvalge, afgrense eller beskrive en konkret forskningsgenstand" (Frederiksen,
2018, s. 100). I vores tilfeelde betyder det, at vi anvender endometriose som case for at
undersgge, hvordan en kompleks sygdom konstrueres som et politisk problem, og hvilke
losningsforslag der fremsattes af udvalgte akterer i specifikke symbolske arenaer. Casen er
dermed ikke blot et eksempel, men fungerer som en analytisk indgang til at belyse de
institutionelle og semantiske dynamikker, der preger den politiske hadndtering af komplekse og

underbelyste sygdomme.

Vi har valgt at benytte endometriose som case 1 dette speciale, da vi tidligere har skrevet et
projekt om faenomenet, og derigennem har opnéet en forforstaelse og et indgdende kendskab
til problemfeltet. Dette valg er sdledes ikke tilfaeldigt, men baseret pd en intention om at
anvende vores baggrundsviden som en styrke i projektet. Man kunne med fordel ogsa have
valgt andre komplekse og underbelyste sygdomme som case, sdsom fibromyalgi, ME/CFS eller
ADHD hos voksne. Vi vurderer dog, at vores viden om endometriose styrker vores evne til at
udfolde problemets kompleksitet og diskutere héndteringen i en institutionel og politisk

kontekst.

Casestudiet muligger en undersogelse af kontekstathaengig viden, som er afgerende for
forskningsfelter som socialt arbejde (Flyvbjerg, 2010, s. 466—467). Udvelgelsen af vores case
er knyttet til vores udvalgte forstaelsesramme af en case, som vi vil forklare i relation til

hinanden.

Definitionen er inddelt i 3 punkter:
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"1: defined and bounded by the researcher to answer a question about a particular

phenomenon either empirically and inductively, or theoretically and deductively

2: sufficiently internally complex to enable within-cases analysis of interacting forces

and their combination;

3: bounded in such way that values of particular phenomena may change over the period

of study or present a contrast between different elements" (6 & Bellamy, 2013, s. 104).

I trdd med definitionen for at kunne definere, hvad casen er, skal der foretages overvejelser om,
hvad fenomenet er, i hvilken kontekst fanomenet udspiller sig, samt hvad casen kan fortelle

noget om (6 & Bellamy, 2013, s. 104).

Efter definitionens ferste punkt har vi udvalgt endometriose som feenomen, da vores valg
muligger en dybdegéende undersogelse af, hvordan somatiske sygdomme konstrueres i

symbolske arenaer og af akterer empirisk.

I punkt to af definitionen af en case fremhaves vigtigheden af, at casen rummer en intern
kompleksitet, som muligger analyse af samspillet mellem forskellige perspektiver.
Endometriose som case opfylder netop dette kriterium, idet sygdommen bdde indeholder
medicinske, politiske, sociale og institutionelle dimensioner. Vi har segt at udnytte denne
kompleksitet ved at analysere, hvordan endometriose konstrueres forskelligt athengigt af arena
og akter, og hvordan disse forstdelser relaterer sig til forskellige samfundsmaessige logikker og

interesser.

En strategisk udvalgt case som endometriose giver os derfor mulighed for at undersege bredere
institutionelle dynamikker inden for en klart afgreenset kontekst (Flyvbjerg, 2010, s. 473—474).
Konteksten for det undersggte fanomen udgeres af to centrale symbolske arenaer: Folketingets
Sundhedsudvalg og konferencen faciliteret af Alliancen for Kvinders Sundhed. Det er 1 disse
arenaer, at endometriose treeder frem som politisk genstand og bliver genstand for forhandling,
italesettelse og oversattelse til forskellige problemdefinitioner og losningsforslag. Ved at
analysere casens kompleksitet i netop disse arenaer, opnér vi indsigt i, hvordan sygdommen fér

forskellig betydning athengig af den kontekst, den forhandles 1.

Det tredje punkt i definitionen af et casestudie legger vaegt pa, at casen skal vere afgrenset pa

en made, sé bestemte fanomener enten kan a&ndre sig over tid eller fremsta 1 kontrast mellem
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forskellige elementer. I vores speciale er casen afgranset, sd den netop muligger en analyse af,
hvordan forstdelsen af fanomenet endometriose som problem kan forandre sig over tid og
varierer mellem forskellige akterer og arenaer. Casen rummer dermed bade et tidsperspektiv
og en institutionel spandvidde, der geor det muligt at analysere dynamikken i, hvordan

endometriose italesattes og handteres i forskellige sammenhenge.

Denne afgrensning ger det muligt at belyse, hvordan forstaelsen af endometriose varierer
mellem forskellige institutionelle og sociale kontekster. Samtidig giver den mulighed for at
undersgge, hvordan problemopfattelser og lesningsforslag udvikler sig over tid. Den
tidsmessige dimension af casen afspejles i1 det empiriske materiale, der daekker en periode fra
2006 til 2024, og som dermed muligger en analyse af, hvordan endometriose gradvist har
beveaget sig ind 1 nye politiske og sociale rum. Endometriose fremstar i denne periode i kontrast

mellem forskellige akterers positioner og arenaers logikker.

2.3.1 Udvalg af casens kontekst

I specialet, primert i analyse 1, har vi valgt at fokusere pa to centrale symbolske arenaer:
Folketingets Sundhedsudvalg og Alliancen for Kvinders Sundhed. Afgransningen er truffet
med udgangspunkt i vores makrosociologiske forskningsinteresse i ambitionen om at

undersoge den politiske konstruktion af endometriose

Sundhedsudvalget, fordi det traditionelt udger den primare politiske arena for forhandling af
sundhedspolitiske spargsmal i Danmark. Det er her sygdomme typisk bliver behandlet gennem
sporgsmal til sundhedsministeren, heringer og politiske udspil. Valget af denne arena er
samtidig betinget af tilgengeligheden og mengden af empirisk materiale, da vi i vores
datasegning identificerede en omfattende mangde dokumenter relateret til endometriose inden
for Sundhedsudvalgets regi. Derudover muligger udvalgets centrale placering 1 det
parlamentariske system, at vi kan belyse de institutionelle logikker og semantikker, der praeger

konstruktionen af endometriose som problem.

Alliancen for Kvinders Sundhed, fordi konferencen faciliteret i trdd med Alliancen for
Kvinders Sundhed udger en ny symbolsk arena i den politiske diskussion af kvinders sundhed,
herunder endometriose. Konferencen blev afholdt som et tverpolitisk initiativ og opstod 1

forlengelse af den forste offentlige horing om endometriose 1 2023. Arenaen samler aktorer fra
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forskellige samfundssektorer, herunder politikere, forskere og civilsamfundsorganisationer, og

er karakteriseret ved abenhed over for tveergdende og alternative diskurser.

Ved at analysere disse to arenaer kan vi se eventuelle tegn pé bdde kontinuitet og forandring 1
problemkonstruktionen af endometriose og belyse, hvordan forskellige institutionelle og

diskursive strukturer pavirker, hvilke forstielser der far adgang til den politiske dagsorden.

Vi erkender dog ogsa, at denne afgraensning former analysens konklusioner. Ved at
fokusere pa de formelle og institutionaliserede arenaer risikerer vi at overse de mere
uformelle, meningsproducerende rum, fx patientgrupper, sociale medier, praksisnare
fagfellesskaber eller aktivistiske fellesskaber, hvor alternative forstaelser og kritiske
stemmer ofte har grobund. Dermed kan vores analyse uforvarende komme til at
reproducere det systemiske fokus, som vi netop ensker at udfordre. P4 den made kan
vores valg af arenaer bade ses som en styrke og en begrensning: De giver adgang til
magtens centrum, men risikerer at marginalisere andre vigtige perspektiver. Det stiller
krav til en reflekteret og kritisk anvendelse af begrebet om symbolske arenaer, og til os
som forskere, 1 forhold til hvordan vi selv deltager 1 konstruktionen af det problemfelt,

vi undersoger.
2.3.2. Udvalg af casens akterer

I analyse 2 har vi valgt at fokusere pa tre centrale akterer: Endometriose Fallesskabet (EF),
FEMalLe-projektet og Alliancen for Kvinders Sundhed (AfKS). Valget af netop disse akterer
er truffet ud fra bade empiriske og analytiske overvejelser. Vi har fravalgt et
organisationsperspektiv og i stedet valgt et akterperspektiv. Det betyder, at vi ikke gér i dybden
med de enkelte organisationers interne strukturer, men ser pa deres rolle som politiske akterer,

der producerer bestemte forstéelser af problemet og bringer specifikke lasningsmodeller 1 spil.

For det forste var det netop disse tre akterer, der i de analyserede dokumenter fremstod som
vedvarende stemmer i den offentlige og politiske debat om endometriose. De spiller hver isaer
en aktiv rolle 1 konstruktionen af problemet og 1 formuleringen af lgsningsforslag, og deres

tilstedevaerelse gar igen pa tvers af flere typer dokumenter og politiske sammenhange.

Derudover har vi ensket at inddrage akterer, som reprasenterer forskellige perspektiver og

interesser 1 feltet. P4 den made muligger analysen en bredere forstaelse af, hvordan
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endometriose konstrueres som problem i spendingsfeltet mellem statslige, forskningsfaglige,

civilsamfundsmaessige og tvarpolitiske positioner.

Endometriose Fzllesskabet er valgt som repraesentant for patientperspektivet og det
erfaringsbaserede vidensgrundlag. EF arbejder aktivt for at synliggere patienternes oplevelser
og udfordringer og forseger gennem lobbyarbejde og oplysningskampagner at pavirke den

politiske dagsorden.

FEMal.e er medtaget som reprasentant for det forskningsbaserede og teknologiske perspektiv.
Projektet bringer vidensproduktion, innovation og tvaerfaglighed i spil og har som ambition at

forbedre bade diagnosticering og behandlingsindsatser i relation til endometriose.

Endelig har bdde EF og FEMalLe offentliggjort to omfattende handleplaner, der indeholder
konkrete og detaljerede losningsforslag til hdndtering af endometriose. Disse handleplaner har
spillet en central rolle i vores analyse og har derfor yderligere begrundet den analytiske

afgrensning til netop disse aktorer.

Alliancen for Kvinders Sundhed er med i analysen bade som symbolsk arena og som akter.
Denne dobbeltfunktion er opstaet, fordi alliancen ikke blot fungerer som en rammesattende
kontekst for diskussioner om kvinders sundhed gennem afholdelse af konferencer og
debatarrangementer, men ogsd som en tvarpolitisk akter, der aktivt placerer endometriose som
problem pé den politiske dagsorden. Alliancen spiller dermed en central rolle i at oversatte de
problemkonstruktioner og losningsforslag, der opstar 1 de diskursive rum under konferencer og
oplaeg, til politisk relevante semantikker og strategier. Gennem denne position fungerer
alliancen bade som facilitator og som medproducer af politisk mening og prioritering i relation

til kvinders sundhed, herunder endometriose.

2.4 Refleksioner over til - og fravalg

Dette afsnit har til formal at skabe gennemsigtighed omkring de til- og fravalg, vi har foretaget
1 forbindelse med udvalgelsen af projektets empiriske fokus. Vi ensker at tydeliggere, hvordan
afgrensningen til specifikke aktorer og symbolske arenaer er blevet til, samt hvilke faglige,
praktiske og analytiske overvejelser der har ligget til grund for disse beslutninger. Udvalgelsen
er dermed ikke sket tilfeldigt, men er resultatet af en systematisk refleksion over materialets

relevans, tilgengelighed og sammenhang med projektets overordnede formal.
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Afsnittet skal samtidig laeses som et indblik 1 vores abduktive forskningsstrategi. Gennem
projektets udvikling har vi bevaget os frem og tilbage mellem teori og empiri og lebende
foretaget justeringer af fokus og design. Til- og fravalg er dermed ikke kun udtryk for praktiske
hensyn, men ogsé for en erkendelsesproces, hvor vi har sggt at lade nye indsigter fra materialet
pavirke vores teoretiske stasted, og omvendt. P4 den made afspejler afgraensningen ikke en
lineaer proces, men en refleksiv bevagelse, hvor det analytiske fokus er blevet skarpet 1 takt
med, at forstaelsen af casen og dens kontekst er blevet dybere. Gennem denne metarefleksion
onsker vi at kvalificere det metodiske grundlag for analysen og synliggere den

forskningspraksis, som ligger bag det endelige projektdesign.

2.4.1 Endometriose Fellesskabet (EF)

Vi har valgt at inddrage patientforeningen EF som akter, da foreningen fungerer som et politisk
taleror for personer med endometriose og aktivt arbejder for at synliggere sygdommens
konsekvenser og patienternes behov i den offentlige og politiske debat. Foreningens rolle som
interesseorganisation og fortaler for forandring ger den til en vesentlig akter i konstruktionen

af endometriose som problem.

I analysen indgir blandt andet et dokument fra 2006, hvor EF henvender sig direkte til
Sundhedsministeriet. Inklusionen af dette @ldre materiale giver mulighed for at undersege,
hvordan problemkonstruktionen af endometriose har udviklet sig over tid, og hvordan
foreningen positionerer sig 1 relation til politiske beslutningstagere. Derudover har EF

udarbejdet en handleplan, som var sarlig relevant i forhold til specialets undersegelsesformal.

2.4.2 Dansk Industri (DI)

I relation til endometrioses placering i socialt arbejde som forskningsfelt, har vi fundet en del
litteratur om endometrioses konsekvenser for beskaftigelsesomradet. P4 baggrund af det,
valger vi 1 begyndelsen af specialeprocessen DI (DI) som akter, der desuden er géet ind 1 den
politiske debat om kvinders sundhed. DI’s interesse er vokset pa baggrund af en McKinsey
rapport, hvis fund viser; ndr man investerer 1 kr. 1 kvinders sundhed, kan samfundet fa 3 kr.
tilbage i skonomisk vekst, hvis investeringen bruges til at forbedre kvinders generelle helbred,
reducere helbredsrelateret sygefraver og sikre oget arbejdsdeltagelse og produktivitet. DI
udtaler sig om et gkonomisk potentiale ved at satte kvinders sundhed pa den politiske
dagsorden (Ellingrud et al., 2024; Segaard-Pedersen & Lynghej, 2024). Efter interviewet med

DI, blev vi dog opmaerksomme pé, at informanten i hgjere grad kunne udtale sig om hendes
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oplevelse af AfKS frem for DI’s politiske dagsorden vedr. beskaftigelse og kvinders sundhed.
Under selve analysen blev vi desuden opmarksomme pé, at tilfojelsen af det skonomiske og
beskaeftigelsesmassige perspektiv blev for bredt i henhold til specialets omfang. Derfor valgte
vi at afgrense os fra DI som akter i1 specialet. Interviewet med DI fungerer 1 stedet som

baggrundsviden for AfKS.

2.4.3 Alliancen for Kvinders Sundhed (AfKS)

Under vores research til specialet fandt vi den tverpolitiske Alliance for Kvinders Sundhed.
Alliancen startede med at fokusere pa endometriose, som problem, men bredte efterfolgende
sit fokus ud til at handle om kvinders sundhed generelt. Vi har udvalgt AfKS, da deres formal
er at samle forskellige akterer, der repraesenterer forskellige perspektiver, i at konstruere

kvinders sundhed, herunder endometriose, og debattere mulige losningsforslag.

2.4.4 Dansk Socialrddgiverforening (DS)

Vi har valgt at inddrage Dansk Socialradgiverforening som akter i specialet, fordi vi var
udfordret i at vise linket mellem sundheds- og socialomrddet. Undervejs stedte vi pé
dokumenter udgivet af Dansk Socialrddgiverforening, hvor sundhedssocialradgivere
fremhaves som eksempel for, hvordan socialt arbejde kan bidrage til handteringen af
komplekse sygdomsforleb som endometriose. Dokumentet belyser socialt arbejdes

mulighedsrum i medet med patienter.

Vores valg af Dansk Socialrddgiverforening som akter skal dog ikke forstds som en
begransning til, at det udelukkende er socialradgivere, der varetager denne funktion 1 praksis.
Andre faggrupper, eksempelvis socialsygeplejersker, kan ogsa bidrage til det socialfaglige
arbejde i1 sundhedsvesenet. Analysen skal derfor forstds som et blik pa den socialfaglige

dimension og ikke som en analyse af én specifik profession.

2.4.5 FEMalLe

I begyndelsen af processen steder vi pd& FEMal.e, der er en forskningsgruppe, som undersgger
endometriose inden for folkesundhedsvidenskaben. I begyndelsen af processen fravalgte vi
forskningsgruppen, da deres beskrivelse af deres formal var malrettet forskning inden for
folkesundhedsvidenskaben. Undervejs i analysen blev vi dog opmarksomme pa, at FEMaLe

er blevet inviteret til en hering vedr. endometriose i Sundhedsudvalget. Derigennem er
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forskningsgruppen blevet inviteret med i det politiske forhandlingsrum, hvorfor vi velger

FEMal e som akter 1 specialet.

2.5 Empiri

For at besvare problemformuleringen har vi har vi udvalgt en rekke dokumenter udgivet af
Folketinget, EF, FEMaLe og AfKS samt foretaget tre interviews. Vi har metodisk benyttet os
af triangulering ved at kombinere dokumenter og interviews fra forskellige akterer. Det har til
formal at skabe et overblik af det sociale fenomen om konstruktionen af endometriose som

problem og dertilherende losninger (Triantafillou, 2017, s. 154).

2.5.1 Udvalgelse og praesentation af dokumenter

Ved udvealgelsen af dokumenter udgivet af Folketinget foretog vi en indledende sggning i
Folketingets dokumentarkiv, hvor vi segte pd ‘endometriose’. Segningen resulterede i en
oversigt over samtlige dokumenter, der indeholdt ordet 'endometriose'. Herefter gennemgik vi
alle dokumenternes overskrifter, og ekskluderede de dokumenter, hvor vi ud fra overskriften
vurderede, at dokumenternes indhold ikke gav indblik i specialets formal. Eksempelvis
ekskluderede vi “L 45 Forslag til lov om @ndring af lov om kunstig befrugtning i forbindelse
med laegelig behandling, diagnostik og forskning m.v. samt sundhedsloven”, da vi vurderede,
at et lovforslag om fertilitetsbehandling ikke bidrager til en forstdelse af

problemkonstruktionen af endometriose eller belyser losningsforslag pa problemet.

Dokumenter vi tilvalgte pa baggrund af denne segning, opstillede vi herefter i en tabel med
dokumentnavn, arstal, dokumenttype samt begrundelse for til- eller fravalg. Herefter narlaeste
vi alle dokumenter og tilvalgte dem, hvor endometriose var en central del af
omdrejningspunktet for dokumentet. Dokumenter, hvor endometriose navnes en eller fa gange

1 en perifer ssmmenhang, fravalgte vi her (se bilag 1 - Udvalgelse af dokumenter).

I udarbejdelsen af nedstaende tabel benyttede vi ChatGPT som stetteverktej. Her blev Al’en
brugt til en overfladisk forelobig lesning og inddeling af problemer og lesninger for
dokumentmaterialet. Formalet var at skabe et samlet overblik over dokumenternes lgsninger
og problemkonstruktioner. Alle dokumenter vi har udvalgt fra forrige udvelgelsesfase,
uploadede vi i ChatGPT, som vi anvendte til at lave en ny tabel med kategorierne

dokumentnavn, arstal, dokumenttype, problembeskrivelse, lasningsbeskrivelse samt hvem der
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definerer problemet. Formalet med brugen af Al var at spare tid i overbliksfasen. Derudover

har vi brugt dens forslag pa problemforstielser og losningsforslag i dokumenterne som

retningsgivende for vores efterfolgende narlesning af dokumenterne. Endvidere har tabellen

hjulpet os med at give et hurtigt overblik over dokumenternes type og udgivelsesar for at se et

monster.

Tabellen ses nedenfor:

af
endometriosepati
enter

registrering af kvinder med
symptomer pa endometriose, men
dette anses ikke som et problem, der
kreever handling.

om @ndringer.

Dokumentnavn Problem Lesninger Dokumenttype | Udgivel [ Hvem
sesar definerer
problemet?

Svar pa Ja, kvinders sundhed n@vnes som et | Afsat midler til patientneer klinisk Politisk svar fra | 2024 Folketinget
spergsmal S 558 | vigtigt fokusomréde, kvinders forskning og stotte til EF’s Folketinget
om kvinders sundhed n@vnes som et vigtigt informations- og radgivningsindsats.
sundhed fokusomréde, og der peges pa behov

for forskning og radgivning.
V17 - 2024-25: Ja, endometriose navnes som en Afsat midler til behandling, Vedtagelse i 2024 Folketinget
Tiltag mod alvorlig sygdom, der kraver fokus forskning og stette til EF. Folketinget
endometriose Endometriose konstrueres som en

alvorlig sygdom, der kraever politisk

og sundhedsfagligt fokus.
V19 - 2024-25: Ja, endometriose navnes som en Forslag om handleplan og afsatte Vedtagelsesforsl | 2024 Folketinget
Tiltag mod alvorlig og underprioriteret sygdom. | midler til afdeekning af behov for ag 1 Folketinget
endometriose Endometriose beskrives som en uddannelse, forskning og klinisk (bortfaldet)

alvorlig og underprioriteret sygdom, [ praksis.

hvor der er behov for bedre adgang til

kvalificeret hjlp.
S 1061: Delvist - Ministeren anerkender Ingen nye tiltag, ministeren henviser | Politisk svar fra | 2024 Sundhedsminis
Spergsmal om manglende data, men afviser behov til eksisterende registreringspraksis | sundhedsministe teren
registrering af for yderligere registrering, problemet | og Sundhedsstyrelsens vurdering. ren
endometriosepati | konstrueres som et spergsmal om
enter manglende dataregistrering, men

ministeren afviser behovet for

yderligere registrering.
SUU alm. del - Delvist - Ministeren fastholder, at der | Ingen nye tiltag, ministeren henviser | Politisk svar fra | 2024 Sundhedsminis
Spergsmal 879: ikke er behov for en handlingsplan til tidligere svar og fastholder sundhedsministe teren
Om Handlingsplan for endometriose nuvarende praksis. ren
handlingsplan for | afvises, og sygdommen behandles
endometriose som et eksisterende sundhedsomrade

uden behov for yderligere politisk

indgriben.
SUU alm. del - Delvist - Der findes ingen registrering | Ingen nye tiltag, Politisk svar fra | 2024 Sundhedsminis
Spergsmal 547: af kvinder med symptomer pa Sundhedsdatastyrelsen har opgjort | sundhedsministe teren
Om registrering | endometriose Der findes ingen central | eksisterende data, men ingen planer |ren
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UFU Alm.del - Ja, endometriose naevnes som en ikke [ EU stotter medlemsstaterne gennem | Skriftlig 2023 Europa-
Bilag 139: overforbar sygdom, der kraever EU4Health-programmet og foresporgsel og Kommissionen
Undersegelse om | handtering Endometriose navnes som | ekspertgrupper til vidensdeling. svar fra Europa-
praksis for en ikke overforbar sygdom, der Kommissionen
handicaptilleeg kraever ogget handtering pa

sundhedsomradet.
UFU Alm.del - Nej, endometriose na@vnes som en Ingen losningsforslag - ren Undersogelse af | 2020 Uddannelses-
Bilag 139: diagnose, men ikke som et politisk administrativ oversendelse. praksis for og
Oversendelsesbre | problem Ikke problematiseret - handicaptilleeg Forskningsmini
v til undersogelse | dokumentet er en administrativ steriet
af handicaptilleg | oversendelse uden politisk

stillingtagen.
SUU alm. del - Nej, Sundhedsstyrelsen vurderer, at Endometriose navnes i forbindelse | Politisk svar fra | 2020 Uddannelses-
Spergsmal 585: | eksisterende behandling er med handicaptillaeg, men ingen sundhedsministe og
Om velfungerende Endometriose naevnes | specifikke losninger foreslaet. ren Forskningsmini
informationsinds | som en diagnose i forhold til steriet
ats for handicaptilleeg, men konstrueres ikke
endometriose som et sundhedspolitisk problem.
SUU alm. del - Nej, oversendelsesbrev uden politisk [ Ingen lesningsforslag, ministeren Oversendelsesbr | 2014 Sundhedsminis
Spergsmal 584: [ stillingtagen til endometriose henviser til eksisterende information | ev til teren
Om nationale Ministeren afviser behovet for en pé sundhed.dk. Folketinget
kliniske informationsindsats om
retningslinjer for | endometriose, da det anses for at
endometriose veare de fagprofessionelles ansvar.
SUU alm. del - Nej, ministeren vil ikke opprioritere | Ingen losningsforslag, ministeren Politisk svar fra | 2014 Sundhedsminis
Spergsmal 583: [ informationsindsatsen for henviser til leegers ansvar for sundhedsministe teren
OmkKkostninger endometriose Endometriose har ikke | opdateret viden. ren
ved endometriose | varet prioriteret som et omrade for

nationale kliniske retningslinjer, og

det ses ikke som et politisk problem.
FIV alm. del - Nej, ministeren afviser at prioritere Ingen specifikke losninger, kun Politisk svar fra | 2014 Sundhedsminis
Spergsmal 92: informationsindsats om endometriose | skonomisk opgerelse af udgitter. sundhedsministe teren
Om undervisning | Endometriose anses for at have ren
i endometriose pa | ckonomiske omkostninger i
leegeuddannelsen | sundhedsvasenet, men uden forslag

til handtering af disse.
FIV alm. del - Nej, Sundhedsstyrelsen har ikke Ingen losningsforslag, blot Politisk svar fra | 2014 Uddannelses-
Spergsmal 91: prioriteret endometriose til nationale | information om eksisterende sundhedsministe og
Om retningslinjer Endometriose undervisning i endometriose. ren Forskningsmini
forskningsmidler | undervises som en del af steriet

til endometriose

leegeuddannelsen, men konstrueres
ikke som et problem.
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SUU alm. del - Ja, omkostninger ved endometriose i | Ingen specifikke losninger, men Politisk svar fra | 2014 Uddannelses-
Spergsmal 349: sundhedsvaesenet opgeres Der peges | oversigt over eksisterende sundhedsministe og
Om pa, at der er fa forskningsmidler til forskningsmidler. ren Forskningsmini
behandlingskvali | endometriose, hvilket kan pavirke steriet
tet for behandling og viden om sygdommen.
endometriose
SUU alm. del - Nej, endometriose naevnes som en del | Sundhedsstyrelsen henviser til Politisk svar fra | 2014 Sundhedsminis
Spergsmal 546: | af leegeuddannelsens pensum, men specialeplanlegning, men ingen nye | uddannelsesmini teren
Om national ikke som et problem konkrete tiltag navnes. steren
handlingsplan for | Behandlingskvaliteten af
endometriose endometriose diskuteres, men
problemet anses primeert for at handle
om organiseringen af
specialefunktioner.
SUU alm. del - Ja, der papeges manglende Ingen losningsforslag, ministeren Politisk svar fra | 2014 Sundhedsminis
Spergsmal 1061: | forskningsmidler til endometriose fastholder eksisterende praksis. uddannelsesmini teren
Om registrering | Handlingsplan for endometriose steren
af patienter med | vurderes ikke at vaere nedvendig, da
endometriose sygdommen héndteres gennem
eksisterende praksis.
E-000360/2023: Ja, behandlingskvaliteten af Ingen losningsforslag, ministeren Politisk svar fra | 2006 Sundhedsminis
Spergsmal om endometriose diskuteres Manglende | fastholder eksisterende praksis og sundhedsministe teren

endometriose til
Europa-
Kommissionen

registrering af patienter med
endometriose navnes, men det
vurderes ikke som et
sundhedsproblem, der krever
handling.

registreringsmetoder.

ren

Tabel 1: Udvalgelse af dokumenter udgivet af Folketinget

Vi nerleste de dokumenter, hvor ChatGPT fandt enten problembeskrivelser -eller

losningsforslag og kontrollerede, at pointerne fandtes i dokumenterne og at konteksten var

relevant for specialet. Derudover gik vi tilbage til de dokumenter, hvor ChatGPT hverken

kunne identificere problembeskrivelser eller losningsforslag om endometriose. Vi skimmede

de dokumenter for at vere sikker pé, at der ikke optreder enten problembeskrivelser eller

losningsforslag om endometriose som vi fandt relevant. P4 baggrund af bade naerlasningen af

overstiende dokumenter samt skimningen af de gvrige dokumenter fra bilag 1 - Udvelgelse af

dokumenter, har vi udvalgt de endelige dokumenter til dataanalyseprocessen, som vi beskriver

1 naste kapitel.

Parallelt med denne proces sogte vi efter dokumenter pd EF’s hjemmeside, som havde relevans

for specialets problemstilling. Her fokuserede vi is@r pa dokumenter, der kunne belyse socialt
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arbejdes mulighedsrum i arbejdet med parerende og hvordan fagprofessionelle kunne hjzlpe

personer ramt af endometriose. Pa baggrund af dette, udvalgte vi fire dokumenter. Herefter

opstillede vi en tabel udarbejdet af ChatGPT med samme overskrifter og fremgangsmade som

1 forrige afsnit.

Tabellen ses nedenfor:

far du den
rigtige hjzelp?

okonomisk stette, fleksjob,
fortidspension og
hjelpemidler grundet
langvarige smerter og
nedsat arbejdsevne.

herunder adgang til
§56-aftaler, fleksjob,
fortidspension,
handicaptillaeg, frit
sygehusvalg og
medicintilskud.

Dokumentnavn | Problem Losninger Dokumenttype Udgivelsesar Hvem definerer
problemet?
Chef til en Endometriose beskrives Anbefaler oget Informationsmater | 2025 EF (patientorganisation)
endometriosepa | som en sygdom med store | bevidsthed og iale fra
tient: Sadan personlige og forstaelse fra patientforening
pavirker samfundsekonomiske arbejdsgivere, samt
endometriose omkostninger, iser i bedre tilpasning af
din kollega forhold til erhvervsevne. arbejdsvilkar til kvinder
med endometriose.

Leerer til en elev | Endometriose beskrives Anbefaler samtale om | Informationsmater | 2025 EF (patientorganisation)
med som en sygdom, der kan menstruation i skolen iale fra
endometriose: fore til betydelige gennem patientforening
Hvordan kan menstruationssmerter og undervisningsmateriale,
du gore skolefraveer blandt unge samt at lerere
opmearksom pa | piger, hvilket kan pavirke | identificerer elever med
endometriose? | deres uddannelse og fraver og vejleder dem

trivsel. til at sege laegehjeelp.
Socialradgiver | Endometriose beskrives Socialradgivere Informationsmater | 2025 EF (patientorganisation)
til kvinde med | som en sygdom, der kan opfordres til at lytte til | iale fra
endometriose: fore til lange de berorte kvinder, patientforening
Hvordan udredningsforleb, kroniske | hjelpe med at navigere
hjaelper du? smerter og manglende i det sociale system og

forstaelse fra systemet, vejlede om rettigheder

hvilket kan resultere i sasom fleksjob, §56-

sociale og ekonomiske aftaler og

udfordringer for kvinder fortidspension.

med sygdommen.
Rettigheder som | Endometriose beskrives Information om Informationsmater | 2025 EF (patientorganisation)
endometriosera | som en kronisk sygdom, rettigheder for iale fra
mt: Hvordan der kan fore til behov for | endometriosepatienter, | patientforening

Tabel 2: Udvalgelse af dokumenter udgivet af EF, forste fase.

Under interviewet med informanten fra EF blev vi opmarksomme pa andre dokumenter, som

EF har udgivet. Hun gjorde os opmarksomme pé en informationsfolder om endometriose samt

en handleplan, som vi har benyttet i analyserne. Informationsfolderen har givet os et indblik 1,

hvor EF positionerer sig selv ift. problembeskrivelse af endometriose. Mens EF kommer med
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losningsforslag i handleplanen, der samtidig kan vare med til at belyse, hvordan EF ensker at

sette deres politiske fingeraftryk. Dokumenterne ses 1 tabellen nedenfor:

Dokumentnavn | Problem Losninger Dokumenttype | Udgivelsesar Hvem definerer
problemet?
Endometriose Manglende forstéelse, sen | 1. National handleplan Ikke angivet Endometriose
Fzllesskabet — | diagnosticering, uensartet | informationskampagne Feellesskabet
handleplan behandling og manglende | 2. @gede midler til
statte til patienter. forskning
3. Nationale retningslinjer
og nedbringelse af
ventelister
4. Oprettelse af Nationalt
Videnscenter for
endometriose
Endometriose — | Kronisk sygdom med Supplerende behandling | Informationsfol | Ikke angivet Endometriose
Hvad kan du smerter, treethed, sasom kost, motion, der / Vejledning Feellesskabet
selv gore? fertilitetsproblemer m.m., [ mindfulness, sexolog,
som varierer fra person til | smertepsykolog, osteopat,
person. Gyn-Obs, kiropraktor,
sociale relationer,
varmeprodukter og TENS.

Tabel 3: Udvalgelse af dokumenter udgivet af EF, anden fase.

Vi fandt vores research et dokument om sundhedssocialrddgivere udgivet af Dansk
Socialradgiverforening. Dokumentet indeholder flere konkrete eksempler fra praksis over
snitfladen mellem social og sundhed. Vi foretog en udvidet sogning pd Dansk Socialradgiverss
hjemmeside med formalet om at finde lignende beskrivelser om praktiske eksempler for socialt
arbejdes mulighedsrum 1 sundhedssektoren. P4 baggrund af denne segning fandt vi fire
dokumenter. I opstillingen af tabellen skiftede vi fokus og anvendte ChatGPT til at fremhave
de steder, hvor sociale implikationer vedrerende en sygdom problematiseres samt hvor socialt
arbejdes praksis na@vnes som en lgsning for sociale implikationer.

Det blev klart for os, at dokumenterne ikke omhandler feenomenet endometriose, men
finder

problemformuleringen. Dog finder vi dokumenterne relevante for vores diskussionsspergsmal,

feenomenet socialt arbejde, hvorfor vi dem irrelevante 1 besvarelsen af

hvorfor dokumenterne stadig inkluderes i dataanalyseprocessen.
Vi vil her fremhave, at udvaelgelsen af dokumenter udgivet af Dansk Socialrddgiverforening
ikke er ensbetydende med, at socialt arbejde 1 snitfladen mellem social og sundhed er koblet til

socialrddgiveres profession. Dokumenterne leses derfor ikke med fokus pd professionen, men

med fokus pé socialt arbejdes mulighedsrum, der eksemplificeres 1 dokumenterne. Vi er
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bevidste om, at der ogsd findes dokumenter om socialsygeplejersker og deres funktion i

snitfladen, dog har vi afgranset os til dokumenter udgivet af Dansk Socialradgiverforening. Vi

vil dog treekke pad dokumenter om socialsygeplejersker i diskussionen. Disse dokumenter er

dog ikke blevet databehandlet pa samme vis, 1 form af kodning, som dokumenterne udgivet af

Dansk Socialrddgiverforening.

De dokumenter der blev udvalgt fra Dansk Socialrddgiverforening naerlaste vi efter ChatGPT’s

fremhavede problembeskrivelser og losningsforslag. Vi var enige med ChatGPT’s problem og

losninger i teksten og fandt ogsd den kontekst de indgér 1 relevant for specialet. P4 baggrund

af dette, valgte vi at inddrage alle dokumenter.

Tabellen ses nedenfor:

Dokumentnavn

Problem

Lesninger

Dokumenttype

Udgivel
sesar

Hvem definerer
problemet?

kompetencer for
socialradgivere i
den palliative
indsats

patienter er ofte fokuseret
pa medicinske aspekter,
men kvinders sundhed
kreever ogsa psykosocial og
okonomisk stette for at
sikre ligebehandling.

kompetencekrav for
socialradgivere i
palliation, sa de bedre
kan stette kvinder med
alvorlige sygdomme og
deres familier pa bade et
sundheds- og socialt
niveau.

Dansk Multidisciplinaer
Cancer Gruppe for
Palliation

Kerneelementer i | Socialt udsatte patienter Anbefaler en styrket Politisk notat om 2021 Region Hovedstaden,
socialsygeplejersk | oplever ulighed i sundhed, | indsats med socialsygeplejerskers Center for Sundhed
efunktionen da deres komplekse behov | socialsygeplejersker pa | rolle i sundhedsvaesenet

ikke altid handteres hospitaler for at

effektivt af koordinere sundheds- og

sundhedsvasenet. sociale tilbud til sérbare

patienter.

Mission og Vision | Socialradgivere spiller en Anbefaler ansettelse af | Vision og 2018 Dansk
- Faggruppen for | vigtig rolle i at sikre socialradgivere i alle strategidokument fra Socialradgiverforening
sundhedssocialra | helhedsorienterede sundhedssektorer og Dansk
dgivere patientforleb, men der oget fokus pa Socialradgiverforening

mangler en systematisk psykosociale faktorer i

forstaelse af kvinders kvinders

sundhed som bade et sundhedsbehandling,

sundheds- og socialt herunder sygdomme

problem. som endometriose.
Anbefalinger til Palliation og stette til Udvikling af Faglige anbefalinger fra | 2013 Dansk Multidisciplinar

Cancer Gruppe for
Palliation (DMCG-
PAL)
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Socialradgivere
pa hospitalerne
(2010)

Manglende socialradgivere
pa hospitalerne betyder, at
kvinder med kroniske
sygdomme som
endometriose kan opleve
leengere indleggelser og
manglende koordinering
mellem sundheds- og
socialsystemet.

Anbefaler at fastholde
og oge antallet af
socialradgivere pa
hospitaler for at sikre, at
kvinder med kroniske
sygdomme fér den
nedvendige stotte til at
navigere i bade
sundheds- og

Pjece med cases og
anbefalinger fra Dansk
Socialradgiverforening

2010

Dansk
Socialradgiverforening

socialsystemet.

Tabel 4: Udvalgelse af dokumenter fra Dansk Socialradgiverforening.

Under analyseprocessen af Folketingsdokumenterne blev vi opmarksomme pa at
forskningsgruppen FEMalLe er inviteret ind 1 Sundhedsudvalgets beslutningsrum, hvorfor vi
valgte at inddrage et handout til en hering samt en handleplan udgivet FEMaLe. Dokumenterne
vurderede vi som relevante for dataanalyseprocessen, fordi de gav indblik i samspillet mellem
FEMaLe og det politiske handlingsrum, samt gav konkrete forslag pd mulige losninger i

handtering fra endometriose fra en akter med en videnskabelig baggrund.

Afslutningsvis har vi valgt kommissoriet for AfKS, samt et overblik over programmet der
giver indblik i oplaegsholderne for den forste konference (preesenteres i 2.5.3 Udvalgelse og
prasentation af Interviewpersoner) atholdt i rammen af AfKS som relevante dokumenter til
dataanalyseprocessen. Kommissoriet giver indblik i Alliancens formal, problemforstaelser og
losningsforslag, hvor programmet giver indblik i, hvem der betragtes som relevant i

diskussionen om kvinders sundhed.

Undervejs i processen fandt vi nye dokumenter, som vi benytter i specialet. Disse dokumenter
er derfor ikke inkluderet i1 vores ovenstaende tabeller, hvorfor vi har lavet en samlet tabel over

de dokumenter, som vi aktivt benytter i specialet, og hvordan vi benytter dem.
Refleksioner over brugen af Al

Formélet med at anvende Al i vores projekt har varet at skabe et hurtigt overblik over den store
mangde dokumenter samt at hjelpe med at konkretisere fokuspunkter til den efterfolgende
narlesning. Vi har ikke anvendt Al, fordi vi vurderede, at den er bedre til at laese og analysere
dokumenter i detaljer end os selv. Tvartimod har vi brugt den som et supplerende redskab, der
kunne give et hurtigt resume, hvorefter vi selv foretog den grundige, analytiske leesning. Denne

analytiske proces kraver et menneskeligt forskerblik, et blik, som ikke kan erstattes af Al
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Det er vigtigt at understrege, at vores faglige vurdering af dokumenternes relevans i forhold til
inklusion eller eksklusion i1 dataanalyseprocessen ikke blev overladt til Al. Tvertimod
anvendte vi teknologien inden for en “machine in the loop”-tilgang (Bearman & Ajjawi, 2023;
Bijker et al., 2024, s. 5), hvor vi som forskere bevarede den fulde kontrol over hele

fortolkningsprocessen.

Vi sikrede denne kontrol ved selv at narlese de dokumenter og vurdere de pointer, som
ChatGPT havde fremhevet i de oversigtstabeller, vi udarbejdede. Derudover skimmede vi ogsa
alle dokumenter, som Al’en havde fravalgt, for at sikre os, at ingen relevante pointer gik tabt i

udvelgelsesprocessen.

2.5.2 Udvealgelse og prasentation af konference

Vi har udvalgt konferencen atholdt af AfKS den 18. februar 2025 pa Christiansborg for at opna
indsigt 1, hvordan AfKS konstruerer kvinders sundhed som problem (Alliance for Kvinders
Sundhed, 2025). Konferencen har givet os forstielse for, hvilke akterer alliancen finder
centrale i1 debatten, herunder omkring emner som endometriose, og hvordan de fagfolk, der er

inviteret til at definere omradet, forstar og formidler problematikken.

Konferencen blev optaget og gjort offentligt tilgeengelig online. Alliancen er startet af fire
folketingspolitikere fra Socialdemokratiet, Moderaterne, Venstre og Radikale Venstre.
Formélet er at samle relevante akterer, herunder politikere, fagpersoner, virksomheder,
retsorganisationer og privatpersoner, med henblik pa at debattere og finde lesninger pa
problemer relateret til kvinders sundhed. DI fungerer som sekretariat og samarbejdspartner og

yder praktisk stette til alliancens arbejde (Bilag 3).

Konferencen varer cirka fire timer og indledes med introduktioner fra alliancens stiftere og DI.
Derefter folger oplaeg fra otte forskellige fagpersoner om kvinders sundhed, og afslutningsvis
atholdes en paneldebat med udvalgte oplegsholdere. 150 deltagere fra organisationer og

fagomrader med relevans for emnet er inviteret.

2.5.3 Udvalgelse og praesentation af Interviewpersoner

Tabellen nedenfor praesenterer de udvalgte interviewpersoner, herunder deres roller, formal
med udvalgelsen samt begrundelser for til- og fravalg. Vi er opmaerksomme pa, at

interviewene reprasenterer de enkelte personers subjektive erfaringer og perspektiver, og at

30


https://www.zotero.org/google-docs/?cdeZBJ
https://www.zotero.org/google-docs/?cdeZBJ
https://www.zotero.org/google-docs/?ScHo1b
https://www.zotero.org/google-docs/?ScHo1b

deres udtalelser ikke kan forstds som daekkende for hele den organisation eller akter, de
repraesenterer. Dette stemmer overens med vores socialkonstruktivistiske udgangspunkt, hvor
viden forstds som situeret og kontekstafthengig, produceret i sociale og institutionelle
sammenhange. Interviewene skal derfor ses som meningsfulde bidrag til at forstd, hvordan
endometriose konstrueres 1 forskellige politiske og organisatoriske kontekster, snarere end som

generaliserbare udsagn.

Socialradgiverforening

ansvar for
sundhedspolitik

mellem sundhedsomradet og socialt
arbejde. Konsulenten havde konkret

Akter Rolle/position Formal med udvzelgelse Begrundelse for andre fravalg
Endometriose Daglig leder og radgiver | At fa indblik i interviewpersonens Andre medlemmer fra foreningen
Fzllesskabet mangedrige erfaring (20 ar) med blev fravalgt, da de ikke har
civilsamfundsarbejde og samarbejde med | samme indsigt i det politiske
Sundhedsministeriet. Interviewet gav arbejde eller langvarig erfaring.
ogsé adgang til interne dokumenter, som
kunne anvendes i dokumentanalysen.
Dansk Politisk konsulent med At opné viden om sammenhangen Andre potentielle informanter

blev fravalgt, da de ikke havde
politisk eller strategisk ansvar

indsigt i politikudvikling vedrerende inden for omradet.

sundhedssocialradgivere.

DI /Alliancen for
Kvinders Sundhed

Andre aktorer i alliancen blev
fravalgt, da
sekretariatsbetjeneren havde
overblik over hele alliancens
struktur og formal.

Sekretariatsbetjener i DI
Life Science

At fé indsigt i etableringen og
organiseringen af Alliancen for Kvinders
Sundhed samt DI’s rolle i
sundhedspolitik.

Tabel 5: Udvalgelse og praesentationer af interviewpersoner
2.5.4 Overblik over anvendelse af empiri 1 specialet

Tabellen nedenfor giver et overblik over de dokumenter og interviews, vi har anvendt i analyse

1 og 2. Formalet er at tydeliggore, hvilke kilder der er brugt 1 de enkelte analyseafsnit.

Datatype Dokumentnavn Afsender Brug i analysen

Dokument Spergsmal nr. 349 (Alm. del
2005-06) til indenrigs- og

sundhedsministeren

Folketinget 5.2.1 Operational lukkethed

Spergsmal nr. 584 (Alm. del
2013-14) til ministeren for
sundhed og forebyggelse

Spergsmal nr. 585 (Alm. del
2013-14) til ministeren for
sundhed og forebyggelse

Spergsmél nr. 583 (Alm. del
2013-14) til ministeren for
sundhed og forebyggelse
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Spergsmal nr. 547 (Alm. del
2021-22) til
sundhedsministeren

Spergsmal nr. 879 (Alm. del
2021-22) til
sundhedsministeren

Spergsmél nr. 546 (Alm. del
2021-22) til
sundhedsministeren

Program for
Sundhedsudvalgets hering om
endometriose, SUU Alm.del
Bilag 26

5.2.1 Operational lukkethed

5.2.3 Tidsmessig forandring

5.2.2 Diskursiv abning og
institutionel modstand

Hering hand-out: National FEMale
handleplan for endometriose
Referat af 36. mode afholdt den | Folketinget 5.2.3 Tidsmeassig forandring

13. december 2024

Konference

Alliancen for Kvinders
Sundhed

Forslag til vedtagelse V 17 om | Folketinget 5.2.3 Tidsmessig forandring
tiltag mod endometriose
(vedtaget) 5.3.3 Organisering som lgsning
handleplan, FEMaLe FEMale 5.3.1 Forskning og videnscenter
5.3.2 Folkeoplysning
5.3.3 Organisering som lgsning
handleplan, Endometriose Endometriose 5.3.1 Forskning og videnscenter
Feellesskabet Fellesskabet

5.3.2 Folkeoplysning

5.3.3 Organisering som lgsning

Kommissorium, Alliancen for

Alliancen for Kvinders

5.3.1 Forskning og videnscenter

Kvinders Sundhed Sundhed
Interview Interview med Endometriose Endometriose 5.3.2 Folkeoplysning
Fellesskabet Fellesskabet

Tabel 6: Overblik over anvendelse af empiri.

3.0 Kapitel 3: Metode

I dette kapitel praesenterer vi de metodiske valg og overvejelser, som ligger til grund for
specialets undersogelse af, hvordan endometriose konstrueres som et problem, og hvilke
losningsforslag, der fremfores. Formalet med kapitlet er at skabe gennemsigtighed om, hvordan
vi systematisk har arbejdet med dataproduktion, samt analyse og fortolkning i

overensstemmelse med specialets socialkonstruktivistiske videnskabsteoretiske udgangspunkt.
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Kapitel 3 er struktureret sdledes, at vi forst introducerer de anvendte metoder; dokumentanalyse
og kuvalitative interviews, og begrunder deres relevans for at besvare vores
problemformulering. Dernzst beskriver vi, hvordan de forskellige metoder supplerer hinanden,
da de bidrager med forskellige former for empiriske indsigter. Efterfolgende gennemgér vi
vores dataanalyseproces, der tager afs@t 1 tematisk analyse og en iterativ tilgang.
Afslutningsvis redeger vi for de etiske overvejelser, som har praget vores tilgang til
dataproduktion og analysen. Metodekapitlet har saledes til hensigt at tydeliggere vores aktive
rolle som forskere i skabelsen af viden og at vise, hvordan vores valg og processer understetter

specialets analytiske ambitioner.

3.1 Dokumentanalyse

I trdd med projektets videnskabsteoretiske tilgang forstar vi ikke dokumenterne som en
objektiv afspejling af virkeligheden. Vi forstir derimod dokumenterne som et produkt af en
diskursiv social proces, der udger en praksis, som bidrager til at forme vores méde at tenke og
handle pa i forhold til sociale og politiske fenomener (Triantafillou, 2017, s. 147). Det er derfor
centralt at fremhave, at dokumenterne ikke er produceret med formalet om at indga i en
videnskabelig kontekst eller til formal at belyse specialets problemstilling, hvorfor det er
vigtigt, at vi som forskere tager hegjde for det under analysen, idet vi forholder os til
dokumenteres genre. Derfor tager vi i forbindelse med analysen af de udvalgte dokumenter
hejde for deres genre og sociale kontekst, som de er produceret og anvendt i (Dahler-Larsen,

2005, 5. 236).

Derudover har vi analyseret en optagelse af en offentlig konference om kvinders sundhed
atholdt af AfKS, som vi tidligere har preesenteret, som er fundet online. Under gennemgangen
af materialet har vi fort feltnoter med fokus pd udsagn, positioneringer og begreber, som vi
vurderede som relevante i forhold til vores problemformulering. P4 baggrund af disse noter har
vi udvalgt og transskriberet de passager, hvor endometriose italesettes pa méder, der kan

belyse forskellige problemkonstruktioner og lasningsforslag.

I dette tilfelde anvendes videooptagelsen som kvalitativt, sprogligt datamateriale. Det vil sige,
at fokus ikke er pa observation af adfzerd eller kropssprog, som i klassisk feltobservation, men
pa at analysere, hvordan endometriose italesettes af forskellige akterer i en offentlig

konferencekontekst. Det er heller ikke etnografi 1 egentlig forstand, da analysen ikke indebarer
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deltagelse i et digitalt faellesskab over tid, hvilket typisk kendetegner digital etnografi (Juul,
2018, s. 328-329). Den mest pracise betegnelse for vores tilgang er derfor en kvalitativ

dokumentanalyse af et audiovisuelt dataseet.

3.1.1 Refleksion over tidsdimensionen

En vasentlig metodisk refleksion knytter sig til den tidsmaessige dimension i vores analyse. Vi
spger 1 specialet at undersege, hvordan konstruktionen af endometriose har forandret sig over
tid 1 de udvalgte symbolske arenaer. Denne ambition er dog metodisk udfordret af, at vores
dokumentgrundlag fra Folketinget er relativt begranset og praget af betydelige tidsmassige
spring. Det @ldste dokument i vores materiale er fra 2006, mens naste nedslag forst
forekommer 1 2014, og derefter folger primart dokumenter fra de seneste fem ar. Det betyder,
at vi 1 praksis baserer vores analyse af forandring pa enkelte nedslag snarere end et
kontinuerligt, systematisk materiale, hvilket sveekker grundlaget for at identificere tydelige

udviklingslinjer.

Denne asymmetriske fordeling i materialet betyder, at vi ikke med sikkerhed kan afgere, om
det tidlige dokument fra 2006 er repreesentativt for den bredere konstruktion pad davaerende
tidspunkt, eller om det snarere udger en isoleret ytring. Ligeledes ved vi ikke, hvad der foregik
mellem 2006 og 2014, da vi ikke har inkluderet materiale fra denne periode. Det skyldes blandt
andet, at vi har anvendt Folketingets digitale arkiv som primaer kilde til dokumentindsamling.
Det er muligt, at dokumenter fra perioden enten ikke er blevet digitaliseret eller ikke er
registreret under relevante segeord. Derfor kan vi ikke med sikkerhed afgere, om der faktisk
findes materiale om endometriose fra denne periode, som blot ikke har varet tilgeengeligt for
os. Dette forhold understreger, at fravaeret af dokumenter ikke nedvendigvis afspejler et

politisk stilhedsfelt, men ogsa kan vare et udtryk for arkivmassige begransninger.

Det rejser sporgsmalet, om vi med rimelighed kan tale om en egentlig institutionel forandring,
eller om vi 1 hgjere grad beskriver forskelle mellem enkelte dokumenter med stor tidsmaessig
afstand. Denne metodiske usikkerhed har konsekvenser for specialets validitet, idet vi ma vare
varsomme med at konkludere entydigt om forandring over tid. Vi vurderer dog, at analysen
stadig har veerdi som et eksplorativt bidrag, der peger pa mulige udviklingstendenser og brud i
konstruktionen af endometriose, men at der er behov for yderligere og mere systematisk empiri

for at kunne understotte steerkere kausale eller generaliserbare konklusioner om forandring. I
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den forstand ber specialets tidslige analyse laeses som en indledende afdakning snarere end en

fuldt dekkende historisk kortlaegning.

3.2 Kvalitative semistrukturerede interviews

Forskningsinterview anvendes ofte i kvalitativ forskning, fordi det giver mulighed for at
indsamle data om menneskers beskrivelser af erfaringer, oplevelser og perspektiver pé, hvorfor
de handler, som de gor, og herigennem producerer ny viden (Tanggaard & Brinkmann, 2015,
s.29). Vi har derfor foretaget tre semistrukturerede eliteinterviews. Formélet med interviewene

var at opnd forskellige former for baggrundsviden, der var relevant for specialets undersegelse.

Grundet interviewenes formal om baggrundsinformationer har vi valgt semistrukturerede
interviews, fordi det skaber mulighed for at kombinere en vis grad af forudbestemte temaer
med en fleksibilitet, der giver informanten mulighed for at praege samtalen. Viden opstér ikke
som en objektiv sterrelse, men skabes 1 interaktionen mellem interviewer og informant, hvor
begge parter bidrager til meningsdannelsen (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 20). Denne
forstaelse haenger teet sammen med vores socialkonstruktivistiske tilgang, hvor konteksten og

relationen tilleegges betydning i produktionen af viden og virkelighed.

Alle interviews er eliteinterviews, fordi informanterne enten er eksperter eller sidder i
magtfulde stillinger. Her er det vigtigt at reflektere over magtforholdet mellem interviewer og
informant, iser nir man taler med hejt placerede akterer, som har erfaring med at fremfore

budskaber strategisk, som vi har gjort.

Et konkret eksempel herpé er interviewet med DI, hvor vi oplevede, at magtforholdet mellem
os som studerende og informanten som repraesentant for en indflydelsesrig aktor fik betydning
for samtalens dynamik. Vi oplevede, at interviewet i1 hgj grad kom til at handle om at forsvare,
hvorfor socialt arbejde overhovedet er relevant i relation til kvinders sundhed, og specifikt til
endometriose (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 201). For eksempel spurgte vi ind til, hvordan
AfKS kunne inddrage flere socialfaglige perspektiver, hvortil vi fik svaret: "Altsa, vi er et helt
andet sted 1 behovspyramiden, inden vi kan na derhen" (Bilag 5 - Interview med Dansk

Industri).

Denne udtalelse vidner ikke kun om en prioritering af biomedicinske eller ekonomiske

interesser, men ogsa om en underliggende forstdelse af det sociale arbejdes position som
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sekundar eller mindre relevant. Det er muligt, at denne dynamik har medvirket til, at vi
oplevede interviewet som begraenset 1 forhold til at belyse vores problemstilling, og at data
herfra 1 hejere grad bidrog til en metarefleksion over akterernes forstaelseshorisont end til

konkret analytisk indsigt.

3.2.1 Interviewguide

Interviewene foretages pa baggrund af interviewguides, som blev udarbejdet pa forhand til hver
enkelt informant, hvor vi har taget udgangspunkt i specialets problemformulering (Kvale &
Brinkmann, 2015, s. 45). Interviewguidene er opdelt i tre blokke - briefing, interview og
debriefing. Til at begynde med, prasenterer vi os selv, specialets formal og det informerede
samtykke (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 116—117). Herefter har vi udarbejdet en rakke
spergsmal med udgangspunkt 1 specialets problemformulering og tematikker. Spergsmalene er
opdelt 1 underemner, eks. problemdefinitioner, leosningsforslag samt akterer og

samarbejdspartnere.

Efter forste interview med informanten fra DI, blev vi opmarksomme pé interviewguidens
ordvalg i spergsmélene, hvor vi omtalte endometriose som en sygdom. Efter at have evalueret
interviewet, blev vi opmarksomme pa, at vi herigennem potentielt forbeholder endometriose
som fenomen inden for sundhedsomradet. Da vi forstar sproget som konstruerende for
virkeligheden, har vi i de andre to interviewguides omtalt endometriose som et problem frem

for en sygdom samt omtalt trivsel frem for sundhed.

Derudover vil vi pointere, at den forberedte interviewguide til informanten fra Dansk
Socialrddgiverforening kun blev benyttet i introen af interviewet. Arsagen var, at den udvalgte
informant startede interviewet med at vere transparent overfor et manglende kendskab til
endometriose. Resten af interviewet blev derfor udfert lesrevet af interviewguiden og
omhandlede sygdommen fibromyalgi som vores informant brugte som caseeksempel for en
kompleks kronisk sygdom, som han kender til og der kunne give indblik 1 vores

forskningsinteresser.

3.3 Kodning og dataanalyseproces

I indevaerende afsnit beskriver vi dataanalyseprocessen af det empiriske materiale.
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Vi laver en tematisk analyse, hvor vi er inspirerede af en iterativ dataanalyseproces, hvorfor vi
1 gentagne runder har kodet empirien for at justere, forbedre og forfine analysen af materialet
(Locke et al., 2022, s. 264). Vores dataanalyseproces er inspireret af artiklen “Coding Practices
and Iterativity: Beyond Templates for Analyzing Qualitative Data” (Locke et al., 2022), og har
seks centrale faser, som vi vil udfolde nedenfor. Vi har udvalgt den proces, da vores
problemformulering behandler et underbelyst faenomen, hvis undersegelse krever en dben

tilgang, der bliver konkretiseret og forfinet lobende.

Da vi i specialet bdde benytter dokumenter og interviews som empiri, og derigennem har meget
materiale, analyserer vi dette gennem kodning (Olesen & Thoft Carlsen, 2018, s. 175). Vi
transskriberede vores tre gennemforte interviews, sd materialet fik en fysisk form, der
muliggjorde kodningen pa samme made som dokumenterne (Kvale & Brinkmann, 2015, s.

238).

Kodning som databehandlingsmetode hjelper os med at systematisere analysen og skabe et
overblik over det forskelligartede materiale. Endvidere har kodningen til formal at identificere
forskellige menstre og temaer gennem den analytiske proces. I kodningsprocessen er vi dog
ogsa opmaerksomme pd, at kodning er en fragmenteringsproces, hvor vigtige tematikker i
empirien potentielt, kan blive overset. Gennem den iterative tilgang, koder vi derfor empirien

gennem flere processer for at sikre, at ingen centrale betydninger og tematikker overses.

3.3.1 Dataanalyseprocessens 6 faser

Dataanalyseprocessen kan som navnt ovenfor inddeles i1 seks forskellige faser. Forste fase
begyndte allerede, da vi udvalgte dokumenter, transskriberede interviews og foretog feltnoter
til konferencen. Her begyndte vi allerede at danne overblik over empirien med henblik pa at
forstd datamaterialet, inden vi begyndte at kode. Dette gjorde vi ved at lese alt empirien

igennem og herefter drefte akterernes forskellige problemdefinitioner af endometriose og

kvinders sundhed (Braun & Clarke, 2006, s. 87—88).

Anden fase bestod af ferste kodning af empirien. Her indsatte vi alle dokumenter og
transskriberede interviews 1 kodeprogrammet Taguette. Ved forste trin 1 kodningen inddeles
materialet efter konkrete karakteristika eller kendetegn. Vi er derfor inspireret af en aben

kodning, hvor vi ikke har konstrueret koder pa forhdnd (Olesen & Thoft Carlsen, 2018, s. 175).
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Vi koder detaljeret pd tveers af alt empiri efter centrale tematikker og betydninger i empirien
uden en egentlig kodebog. Det betyder, at vi opretter en ny kode hver gang vi identificerer en
ny tematik/fremstilling. Fx koder vi “I takt med at sygdommen far fat i én, mister kvinderne
grebet om det liv, de kom fra, og ender med at vere en reduceret udgave af sig selv”’ under
koden “livskvalitet”, mens “Folketinget finder det ligeledes positivt, at der med finansloven for
2024 blev afsat midler til foreningen Endometriose Fallesskabet” kodes under kategorien
“finansiering”.

I denne proces koder vi i s@rlig grad med in vivo koder, der er forankret 1 empiriens tematikker.
Endvidere leegger vi merke til, at der i denne proces konstrueres mange detaljerede koder, men
at hyppigheden for hver enkelt kode er lav. Formalet med denne proces er at identificere
tekststykker, som relaterer sig til vores problemformulering, hvor vi har fokuseret pa at kode

bredt med mange koder (Braun & Clarke, 2006, s. 88—89).

Tredje fase har til formal at gruppere koderne i storre meningsfulde tematikker. Her begynder
vi allerede at overveje, hvordan koderne kan kombineres 1 overordnede temaer. Vi opstiller alle
kodekategorier og noterer os hyppigheden samt en beskrivelse af hver kodekategori. Pa
baggrund af koderne begynder vi at finde menstrer pa tvers af empirien Vi samler koder, der
enten ligner hinanden eller omhandler samme tematikker, under samme tema. Fx samlede vi
koderne “livskvalitet”, “mental sundhed” og “hverdagsliv’ under temaet “problem: livskvalitet
og trivsel”. De knyttede koder til temaerne kan ses i tabellen nedenfor (Braun & Clarke, 2006,
s. 90-91). I denne fase blev vi opmerksomme pa, at socialt arbejde ofte blev italesat implicit
frem for eksplicit, hvorfor vi s det nedvendigt i denne proces at konstruere nogle indikatorer
for socialt arbejde 1 vores kodekategorier. Indikatorerne blev udviklet med afset 1 IFWS’s
definition for socialt arbejde, der netop peger pa socialt arbejdes mangfoldighed og hvad socialt
arbejde dekker over. Vi har fx brugt ordene “livskvalitet” “deltagelse” og “ligestilling” som

indikatorer for socialt arbejde (IFSW, 2014). Nedenfor er tabellen over vores inddeling af

kodekategorier for tredje fase.

Tema Kodekategorier

Begrebsafklaring
e  Definition Skjult Handicap (1)

e  Medicinske definition (1)

e  Problemdefinitioner - faser (1)
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Skjulte lidelser - Definition (1)
Skjult lidelse- Endometriose Definition (1)

definition af skjulte handicap (1)

Sundhed og Behandling

Behandling (2)

Behandlingskvalitet (2)
Helhedsorienteret behandling/tilgang (3)
Ikke medicinsk behandling (2)
Medicinsk behandling (2)

Psykologisk behandling (1)
Patientfokuseret tilgang (4)
Personathangig behandling (1)

Meadet med sundhedsvasenet (1)
Sundhedsvaesenet (5)

Vejledning til fagprofessionelle (2)
Ventetid i behandling/diagnosticering (1)
@ge specialisering (1)

Opsegende socialt/sundhedsarbejde (1)

Problemforstaelse

Individuelle losninger (5)

Individuelt problem (8)

Kollektiv lgsning (2)

Kollektivt problem (7)

Socialt problem (4)

Specifikke konsekvenser af sygdom (2)
kamp mod systemet (3)

samfundsproblem (2)

Viden og Forskning

Viden/forskning (19)
Nationalt videnscenter (7)

Manglende kensspecifikke data (5)
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Validering af kvinders oplevelser gennem forskning (1)
Underbelysning/ mangel pa information (6)

Fordeling af viden (1)

Folkeoplysning (4)

Fremtid (1)

Retningslinjer og Politik

Nationale retningslinjer (9)

Geldene retningslinje (1)
Handleplaner for endometriose (6)
Politisk tilgang (11)

Politiske losninger (6)

Tverpolitisk (3)

Muligheder for national handleplan (1)
Medlemmer af tverpolitisk alliance (1)

losningsforslag (1)

Tvaerfaglighed og

Samarbejde Tverfagligt samarbejde (17)
Organisering (4)
Netverk (1)
Forskellige akterer (1)
Ligestilling og Kon

Ligestilling med meend i sundhed (1)

Skjult handicap SU - ligestilling (1)

Arbejdsliv og Beskzftigelse

Arbejdsrelateret problem (5)
Beskeftigelsesmassige problemer (1)

Tabt arbejdsfortjeneste i studiet (Skjult handicap) (1)

Kultur og Samfundsdebat

Offentlig debat (2)
Skabe synlighed (1)

Udskamning af hormoner (1)
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e Tabu(3)

e  Sundhedsdebat (1)

Livskvalitet og Trivsel
e  Livskvalitet (11)

e  Hverdagsliv (5)
e  Mental sundhed (1)
e  Erhvervslivet (1)

e  Udfordringer familie (1)

Okonomi og Ressourcer
. Finansiering (13)

o  Flere okonomiske midler til forskning (4)
e  Finansloven (1)

e  Manglende investeringer (3)

e  Underprioritering (5)

e  (konomi og produktivitet (16)

e  gkonomiske omkostninger vedrerende endometriose (6)

Andet
o  Anerkendelse af endometriose (9)

e  Manglende anerkendelse (3)

e  Mangel pd kommunikation (1)

e  Mangel pa specialiseret indsats (1)

e  Mangel pé tveerfaglige og holistisk behandling (1)

e  Biasi sundhedsvasenet (1)

° Deltagelse (1)

e  Endometriose som folkesygdom (1)

e  Skjulte lidelser (1)

e  Endometriose og handicaptilleeg usynlige lidelser (1)

e  Endometriose som skjult handicap (1)

Tabel 7: Inddeling af kodekategorier for tredje fase.

Herefter begynder vi péd fase fire, hvor vi identificerer og grupperer kodekategorierne pa

baggrund af vores problemformulering. Det vil sige, at vi opstiller overordnede tematikker pa
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baggrund af, hvorvidt det er en problemkonstruktion eller et losningsforslag. Dette gor vi for

at fa et overblik over, hvilke koder som kan besvare problemformuleringen i forhold til de

respektive aktorers problemkonstruktioner, og hvilke koder, der kan vare med til at besvare

problemformuleringen omkring de respektive aktorers losningsforslag. Endvidere medvirkede

opdelingen af problem og lgsning til at vi kunne samle de koder, som minder om hinanden.

Det er centralt at nevne, vi er opmarksomme pa, at man ikke kan lave en klar skillelinje mellem

problemkonstruktioner og lesninger, da de ofte heenger sammen. Derfor har vi flere koder, som

bade gar igen under problemkonstruktioner og lesningsforslag. Nedenfor i1 tabellen er

eksempler pa, hvordan vi har grupperet koderne efter problemdefinitioner og losningsforslag.

Gruppering

Kodekategori

Problem: Socialt

e  Sociale konsekvenser ved sygdom (6)
e  Socialt problem (4)
e  Care arbejde (1)

e  Pirgrende (2)

Problem: Investering og
finansiering

e  Manglende investeringer (3)
e  Underprioritering (5)

e  (Jkonomi og produktivitet (16)

Losning: Viden

e  Viden/forskning (19)
e  Nationalt videnscenter (7)

e  Validering af kvinders oplevelser gennem forskning (1)

Lesning: Behandling

e  Medicinsk behandling (2)
e  Ikke medicinsk behandling (2)
e  Psykologisk behandling (1)

e  Patientfokuseret tilgang (4)

Tabel 8: Gruppering af koder efter problemdefinitioner og lesningsforslag.
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I femte fase begynder vi at samle de koder, der minder om hinanden og slette koder, der ikke
passer til besvarelsen af problemformuleringen. Desuden opstiller vi flere overtemaer, der
relaterer sig til kodekategorierne. Formalet med at arbejde med overtemaer er at skabe et
analytisk overblik og strukturere materialets kompleksitet i1 sterre meningsenheder.
Overtemaerne hjelper os med at identificere centrale tematiske spor i datamaterialet og giver
mulighed for at analysere, hvordan forskellige underkoder h&nger sammen og peger i retning
af felles problemforstielser eller lasningsstrategier. Ved at arbejde med overtemaer kan vi
dermed belyse nuancer og variationer i materialet, samtidig med at vi fastholder en analytisk
retning, der er taet knyttet til specialets problemformulering. Nedenfor i tabellen ses eksempler

pa denne opdeling.

Arsager
Manglende kensspecifikke data
Bias i sundhedsvasenet
Mangel pa kommunikation
Manglende investeringer

Hvad skaber, former eller forvaerrer problemet?

Underprioritering
Underbelysning / mangel pa information
Underdiagnosticering

Problemkonstruktion

Endometriose som medicinsk problem
Hvordan defineres og italescettes endometriose som et problem? Endometriose som socialt problem

Endometriose som samfundsekonomisk udfordring
Endometriose som ligestillingsspergsmal

Endometriose som skjult sygdom / usynlig lidelse

Tabel 9: Opdeling af overtemaer.

I denne fase bemarkede vi, at vi stadig havde mange detaljerede kodekategorier, som vi
onskede at kondensere og forfine. Derfor gik vi hver kodekategori igennem med henblik pa at
slette kodekategorier, som ikke passer til vores analytiske fokus. Her er vi is&er opmarksomme
pa, hvorvidt kodekategorierne kan vare med til at besvare vores problemformulering ift.
problemkonstruktioner, lesningsforslag og socialt arbejde. Pa baggrund af det, konstruerede vi
den endelige kodebog. Til hver kodekategori laver vi en lille beskrivelse af, hvordan vi forstar

de respektive kategorier. Nedenfor ses den endelige kodebog.

Tema Kode Forklaring

ARSAGER Konsbias og ulighed i sundhed Strukturel forskelsbehandling og mangel
pé kensspecifik viden.

43



Manglende viden og forskning

Manglende data, forskning og evidens
inden for kvindesygdomme.

Politisk og skonomisk underprioritering

Lav politisk bevdgenhed og begraenset
investering i omradet.

Tavshed og tabuisering

Sygdommen er omgeerdet af stilhed, skam
og lav offentlig opmarksomhed.

Systemiske kommunikationsbrist

Manglende koordinering og
informationsflow mellem sektorer og
aktorer.

PROBLEMKONSTRUKTION Medicinsk lidelse Endometriose italeseettes som en fysisk
sygdom med behov for behandling.
Sociale problemer Sociale problemer som folge af
endometriose
Social og ekonomisk udfordring Sygdommens konsekvenser raekker ud
over det sundhedsmaessige.
Ligestillingsspergsmal Kobles til bredere uligheder mellem
kennene i sundhedssystemet.
Skjult sygdom — manglende anerkendelse Mangel pa synlighed og anerkendelse som
legitim sygdom.
Individualisering af problemet Kvinders handlinger og omgang med
sygdommen som problembzrende
Samfundsproblematik Det danske samfund som problembzrende
KONSEKVENSER Reduceret livskvalitet Fysiske smerter og funktionstab pavirker
den enkeltes trivsel.
Mental og psykisk belastning Stress, angst og trethed folger
sygdommens forleb.
Tab af arbejds- og studieevne Nedsat funktionsevne forer til fraver og
okonomisk usikkerhed.
Samfundsekonomiske omkostninger Omkostninger i sundhedsvaesenet og tabt
produktivitet i samfundet.
Ufrivillig barnleshed og Ufrivillig barnleshed som konsekvens af
fertilitetsbehandling sygdommen
Fysisk belastning grundet smerter Fysisk belastning herunter smerter i
hverdagen
KONTEKST OG SYSTEM Sundhedsvaesenets rolle Sundhedssystemet er bade mulighed og

barriere for behandling.
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Politisk (under)prioritering

Politisk opbakning er ofte symbolsk frem
for handlingsorienteret.

Mangel pa tvarsektoriel koordinering

Manglende samarbejde mellem fx
sundhed, social- og uddannelsessystem.

Mangel pa tveerfaglig organisering

Ingen tveerfaglig organisering af
behandlingen

Begraenset anerkendelse som
samfundsproblem

Sygdommen betragtes ikke som en
strukturel udfordring pa linje med andre.

Behandling og Behandlingsforleb

Behandlingen og behandlingsforleb som
kontekst af muligheder og udfordringer for
endomteriosepatienter

Siloopdeling

Et system der er opdelt i siloer

LOSNINGER OG STRATEGIER

Oget forskning og data

Investering i vidensopbygning og
evidensbaseret praksis.

Politiske handleplaner og retningslinjer

National koodinering, organisering og
systemisk forbedring for behandlingen

Politisk finanseringer og investeringer pa
omradet

Midler til forskning, patientforeninger og
behandling

Tverfagligt samarbejde

Integration mellem fagomrader og sektorer
i behandlingen.

Folkeoplysning og awareness

Formidling og kampagner til befolkning
og fagfolk.

Helhedsorienteret behandlingstilgang

Fokus pa hele mennesket — fysisk, psykisk
og socialt.

Skabe et felles sprog

Faglighederne skaber én faglighed gennem
feelles sprog

AKTORER OG ROLLER

Patientforeninger som stemme

Seetter dagsorden, deler viden og skaber
pres for forandring.

Politikere som ansvarsberere

Beerer det strukturelle ansvar for
forandringer og investering.

Sundhedssystemet som akter og barriere

Muligger behandling, men praeget af
traeghed og begraensninger.

Socialradgivere som brobyggere

Skaber forbindelser mellem systemer og
stotter patientforleb.

Samfundet som Kkollektivistisk ansvarberer

Samfundet har ansvar for at forbedre
trivslen blandt kvinder med endometriose
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Virksomheder og interesseorganisationer

Virksomheder og interesseorganisationer
som akterer til at fremme trivslen blandt
personer med endometriose

Forsker og fagpersoner

Forsker og fagpersoner som akter til at
fremme indsatser for mennesker med
endometriose

IMPLIKATIONER FOR SOCIALT
ARBEJDE

Udvidelse af socialt arbejde i sundhed

Socialt arbejde far en voksende rolle i
sundhedsmassige sammenhange.

Behov for tveerfaglig koordinering

Effektiv stotte kreever samarbejde mellem
faglighederne.

Kritisk blik pa systemiske uligheder

Socialt arbejde kan vaere med til at
udfordre uretfeerdige strukturer.

Det sociale arbejde som brobyggende

Det sociale arbejde bygger bro mellem
forskellige professioner og sektor

Det sociale arbejdes fokus pé velferd og
trivsel

Det sociale arbejde har fokus pé brugernes
velfaerd og trivsel

Det sociale arbejdes fokus pa deltagelse i
samfundet

Det sociale arbejde sikrer brugernes
deltagelse med passende indsatser

Socialmedicinisk viden

Viden som afspejler snitfladen mellem det
sociale og det medicinske felt

Tabel 10: Kodebog.

Efter vi har konstrueret den endelige kodebog, begynder vi med sjette fase, hvor vi koder

empirien pd ny med afsat i kodebogen. Vi koder begge dokumenterne, da det er vigtigt for os,

at begge vores perspektiver bliver en del af vores kodningsproces. Efterfolgende blev vi

opm&rksomme pa menstre 1 dokumenterne udgivet af folketinget, som vi ikke havde afdaekket

i kodningen. Derfor valgte vi at kode dokumenterne fra folketinget en tredje gang for at sikre,

at vi havde identificeret de meonstrer, som relaterer sig til specialets problemformulering. Efter

vi har kodet empirien pa baggrund af kodebogen, identificerede vi en rakke tilbagevendende

monstre og centrale tematikker pad baggrund af analytisk relevans — 1 forhold til at belyse

overlappet mellem sundhedsvidenskabelige, sociale og politiske forstdelser af endometriose.

P4 baggrund af dette, opstillede vi de overordnede analytiske pointer for analyse 1 og 2.
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4.0 Kapitel 4: Teoretisk ramme

Nervarende kapitel har til formal at klarlegge den teoretiske ramme, som ligger til grund for
specialets analytiske tilgang. Indledningsvis udfolder vi velfaerdsstatens styringsrationaler og
viser, hvordan disse influerer organiseringen af den sociale service med afsat i New Public
Management. Som opfelgning heraf, anvender vi et systemteoretisk perspektiv til at beskrive,
hvordan kommunikation i en kompleks velferdsstruktur kan pavirke problemers politiske og
institutionelle anerkendelse. Herefter inddrager vi et nyinstitutionelt perspektiv, som vi
anvender til at beskrive, hvordan institutioner pavirker beslutningsprocesser, og hvordan
institutionel forandring kan forstds og undersgges empirisk gennem forskellige mekanismer,

logikker og ideer.

4.1 New Public Management

Vi benytter New Public Management i1 analysen til at forstd og forklare styringsrationalerne
ved den offentlige sektors indretning. I undersegelsen er vi sarligt interesseret i, hvilke
styringsrationaler, som ligger bag fragmenteringen af den offentlige sundhedssektors
indretning. New Public Management benyttes som et paraplybegreb for en raeekke forandringer
af den offentlige sektor, der opstod i 1980°erne, og som er inspireret af principper og rationaler
fra den private sektor (Hood, 1991, s. 3—4; Van de Walle & Hammerschmid, 2011, s. 190—
191). Reformbelgerne er nedvendigvis ikke skarpt defineret og afgrenset, men afspejler
narmere en rekke forandringer i den offentlige sektors ledelse og organisering (Van de Walle
& Hammerschmid, 2011, s. 190-191). New Public Management kan karakteriseres gennem en
raekke negleprincipper, herunder tydelige standarder og maling af praestationer. Endvidere er
der et stort fokus pa resultater og prastation, hvor ressourcer tildeles pa baggrund af resultater.
Med New Public Management’s opstand er der kommet et storre fokus pa besparelser og at
oge effektiviteten, mens at store organisationer splittes til mindre enheder (Hood, 1991, s. 4—
5). Disse negleprincipper er narliggende for vores undersogelse, idet de kan forklare den
offentlige sektors strukturelle opbygning og rationaler, herunder 1 det sundhedspolitiske
system. Vi er klar over, at New Public Management ikke kan beskrive den generelle indretning
af den danske velferdsstat, samt at der er andre bevagelser og modtendenser, der former
velferdsstaten, som fx New Public Governance (Osborne, 2010). Dog kan New Public
Management benyttes til at beskrive velferdsstatens sektoropdeling, og hvilke

styringsrationaler, som denne inddeling udspringer fra.
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4.1.1 Styringsrationaler og strukturelle konsekvenser

Da de store centraliserede og hierarkiske organisationer blev antaget som ineffektive, opstod
et onske om at opsplitte dem til mindre enheder. For at opbryde disse, har lgsningen vearet at
indfere konkurrence mellem de nye enheder, hvor der skulle indferes en strammere kontrol.
Rationalet bag at decentralisere, opsplitte og uddelegere er at det vil medfere storre klarhed og
forsimple den offentlige sektor. Denne opsplitning har fort til, at organisationerne internt
begyndte at blive mere silo-opdelte. Opgaver som regulering, politisk radgivning, kontrol, mv.,
der for havde veret organiseret samlet i s@rskilte enheder, blev opdelt internt i organisationerne

(Van de Walle & Hammerschmid, 2011, s. 192-193).

Opsplitningen af den offentlige sektor, der har fort til en silo-opdeling, er blevet anset som et
af de mest utilsigtede konsekvenser af New Public Management. Her papeges den mangelfulde
koordinering samt, hvordan institutionel udvikling og ekspertise er blevet hemmet. Pa trods af
New Public Management’s ideal om @get samarbejde i den offentlige sektor, har den ggede
kontrol og de markedsbaserede incitamenter afholdt akterer fra at samarbejde med andre
enheder, hvilket har fort til nye typer af siloer (Van de Walle & Hammerschmid, 2011, s. 194—
195).

Udover New Public Managements fokus pd fragmentering af den offentlige sektor, er
reformbelgerne ofte blevet kritiseret for sit fokus pé individuelle rettigheder frem for kollektive
rettigheder. New Public Managements afset i markedsferingen og public-choice medforer et
fokus pa individets egeninteresse som styringsrationale. Fremkomsten af New Public
Management har medfert, at universalisme og lighed er blevet erstattet af verdier om
effektivitet og individualisme i den offentlige sektor. Dette har bl.a. medfert en tendens til at
fokusere pa kortsigtede resultater frem for en langsigtet og strategisk planlegning. Flere studier
har underseogt borgeres holdning til offentlige ydelser efter New Public Managements
fremkomst. Her understreges en bekymring for ulighed i behandling og manglende adgang for
udsatte grupper (Van de Walle & Hammerschmid, 2011, s. 193-194, 197). Dette relaterer sig
til specialets fokus om at undersege, hvordan endometriose behandles og konstrueres som
problem 1 det sundhedspolitiske system. New Public Management benyttes til at undersgge og
forklare, hvordan indretningen af det sundhedspolitiske system influerer

problemkonstruktionen og dertilherende lgsninger af endometriose.
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4.1.2 Fragmentering af sundhedssektoren 1 Danmark

For at give et eksempel pd New Public Managements implikationer pa sundhedssektoren samt
dets indretning, benytter vi teksten: “Integration in the spotlight: Fighting silo barriers and

fragmented healthcare in Denmark”.

I teksten pédpeges bl.a. New Public Managements strukturer og styringsrationaler om
effektivitet, resultater og en forbedret kvalitet gennem opdeling af den offentlige sektor som
en hemsko for helhedsorienterede losninger i sundhedssystemet 1 Danmark. Manglen pa
tvaersektorielle lgsninger medvirker til darlig koordinering og utilstreekkelig pleje og
behandling af borgere 1 sundhedssystemet. I sidste ende forer dette til en fragmenteret omsorg
(Seemann & Gustafsson, 2015, s. 12). Vi har valgt at beskrive New Public Managements
indflydelse pd sundhedssektoren som et eksempel, der skal give indblik 1 velferdsstatens
siloindretning. Vi er bevidste om, at New Public Managements logikker er geldende for de

fleste sektorer i velfaerdsstaten, hvorfor ovenstaende er lige s anvendelig sektoren.

Dykkes der nermere ned i sundhedssystemets indretning, papeger tekstens forfattere, isaer
professionelle hierarkier som en haemsko for den tvaergaende koordinering, som i princippet
onsker at arbejde uathengigt, men benytter de samme ressourcer og stettetjenester. Der
eksisterer ikke en overordnet hierarkisk ledelse i sundhedsvasenet, der derimod bestar af
mange akteorer, der har uklare relationer til hinanden. Relationerne mellem
sundhedsprofessionlle er bade formelle og uformelle, men er karakteriseret af magtforhold.
Derigennem kan professioner og fagkulturer medvirke til at sundhedssystemet ikke forandres
og udvikles, og er derfor en haemsko for integrationen (Seemann & Gustafsson, 2015, s. 10).
Den mest dominerende gruppe i sundhedssektoren har oprindeligt set vaeret leeger, hvilket har
medvirket til hierarkiske opdelinger i samarbejder med leger. Hvis laeger oplever deres
position som truet, er det sandsynligt, at de vil forsege at beskytte deres faglige dominans

(Seemann & Gustafsson, 2015, s. 11).
4.2 Kommunikation 1 velfaerdsstaten

Hvor New Public Management-perspektivet bidrager til at forstd styringslogikkerne for
velferdsstatens indretning, kan et systemteoretisk blik forklare, hvordan de enkelte siloer kan

forstas som lukkede systemer med intern kommunikation.
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Systemteori tilbyder forstéelse af, hvordan sociale systemer fungerer som selvrefererende
enheder med egne kommunikationskoder (Juul Hansen, 2016, s. 184; Luhmann, 2007). Disse
koder, fx sund/rask i det sundhedsfaglige system, inklusion/eksklusion i det sociale system og
legitim/ikke-legitim 1 det politiske system, udger de semantiske rammer, hvormed hvert system

skaber mening og adskiller sig fra andre (Juul Hansen, 2016, s. 186—187).

Denne differentiering kan fa betydning i institutionalisering af problemforstaelser som
eksempelvis endometriose, hvilket kraver, at problemet oversettes til de enkelte systemers
interne logikker. Hvis en problemdefinition ikke matcher et systems kode, risikerer den at blive
ignoreret eller marginaliseret. Systemteorien tilbyder os derfor en forklaringsramme for,
hvorfor visse problemforstéelser slet ikke nar frem til institutionalisering, netop fordi de ikke

passer ind 1 systemets eksisterende semantik.

4.3 (Ny)institutionel teori

Hvor vi gennem et systemteoretisk perspektiv, kan fi @je pa, hvordan funktionelt adskilte
systemer, kommunikerer med interne koder, tilbyder det (ny)institutionelle perspektiv et
supplerende blik pa, hvordan institutionelle rammer former og fastholder bestemte forstaelser

og praksisser.

Helt grundleggende betragter vi institutioner som "the foundations of social life" (Campbell,
2004, s. 1) bestdende af "regulative, normative and cultural-cognitive elements that provide
stability and meaning to social life" (Scott, 2008, s. 48). Nar institutioner forst er etableret,
fungerer de som en ydre indflydelse, der bidrager til at forme, hvordan mennesker forstar deres

verden og handler i den (Campbell, 2004, s. 13).

Vi forstdar institutionelle logikker som referencerammer, der betinger aktorers
meningsdannelse, det sprog de benytter til at motivere handling samt deres identitet og
selvforstaelse (Thornton et al., 2012, s. 2). I specialet anvender vi et (ny)institutionelt
perspektiv til at forsta de socialt skabte samfundsstrukturer, som pavirker bade individers liv
og organisationers praksis. Herunder hvordan institutioner kan forandre sig, nogle gange

gradvist, andre gange radikalt, og til tider forblive relativt stabile.

Aktorer bade formes af og er medskabere af institutionerne gennem deres praksis og

kommunikation. En central pointe i perspektivet er, at akterer ofte, bevidst eller ubevidst,
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navigerer mellem flere kulturelle normer, vardier og symboler fra forskellige institutionelle
domaner. Det kan skabe et krydspres, hvor akterers handleevne formes af og athenger af den

specifikke institutionelle kontekst (Scott, 2008, s. 77).

Specialets primare fokus er, hvordan udvalgte organisationer optraeder som politiske akterer,
hvordan de formulerer holdninger, interagerer med andre systemer og forsgger at andre
eksisterende strukturer. Vi analyserer derfor ikke organisationernes interne struktur i dybden,
men er optaget af, hvordan de pavirkes af de institutionelle rammer, herunder bade formelle

strukturer som lovgivning og uformelle elementer sdisom normer, sprogbrug og vardier (Scott,
2008, s. 30-40).

4.3.1 Forandring

Der kan skelnes mellem en evolutionar og en revolutionar forandring. Den evolutionzre
forandring refererer til gradvise, inkrementelle justeringer over tid, som ikke omvalter
institutionens grundleggende struktur. Den revolutionzre forandring indeberer hurtige og
omfattende @ndringer som folge af kriser, chok eller politiske omvaltninger og bryder med
tidligere rammer og indferer hurtigt nye strukturer (Campbell, 2004, s. 13). En af de vaesentlige
vanskeligheder ved at analysere institutionel forandring er at identificere og kategorisere

forskellige forandringsmenstrer, grundet institutionernes kompleksitet.

Kompleksiteten har vi forsegt at handgribeliggore som analytisk genstand ved at anvende
William Richard Scotts (2008) teoretiske perspektiv. Perspektivet tilbyder et differentieret blik
pa institutioners grundleeggende dimensioner. Ifolge dette perspektiv hviler institutioner pa tre
sojler: en regulativ, en normativ og en kulturelt-kognitiv. Den regulative sgjle refererer til
formelle regler, love og sanktionsmekanismer, der strukturerer adferd gennem kontrol og
tvang. Den normative sgjle udgeres af vaerdier og sociale normer, som definerer, hvad der anses
for legitimt og enskverdigt. Den kulturelt-kognitive sgjle handler om de felles forstaelser og
mentale skemaer, der gor verden meningsfuld og opleves som naturlig og selvfelgelige (Scott,

2008, s. 48).

4.3.2 Mekanismer

(Ny)institutionalisme er blevet kritiseret for at fokusere mere pa institutionel stabilitet end pa
de dynamikker, der muligger forandring. Mekanismer omtales ofte implicit og uden pracis

definition, hvilket begranser teoriens forklaringskraft i forhold til, hvordan forandring finder
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sted 1 praksis (Cowen, 2010, s. 138—141; Hedstrom & Swedberg, 2010, s. 1-20; Mayntz, 2004,
s. 237-259; Schelling, 2010, s. 34, 37-39). Kritikken rettes ogsd mod en undervurdering af
akterers rolle og strategiske handlemuligheder, hvilket nyere bidrag forseger at imedegé ved
at introducere mekanismerne sporandring og bricolage (Campbell, 2004; Carstensen, 2011).
Sadanne bidrag styrker forstaelsen af institutionel forandring som en kontekstathangig og

procesuel storrelse, hvor mekanismer spiller en central rolle.

Sporendring refererer til brud eller forskydninger i etablerede udviklingsforleb og
forstaelsesrammer, som kan opsta enten pludseligt ved kriser eller gradvist ved skift i ideer og
praksis (Campbell, 2004, s. 98—100; Mahoney & Thelen, 2010). Bricolage beskriver processen,
hvor akterer kombinerer eksisterende institutionelle elementer, diskurser og praksisser pa nye

méder for at skabe legitime losninger i en kompleks kontekst (Campbell, 2004, s. 98—100).

Vi anvender derfor et mekanismeorienteret perspektiv til at analysere institutionel forandring
som et samspil mellem aktorer, ideer og institutionelle logikker. Ved at anvende mekanismerne
sporaendring og bricolage bliver det muligt at identificere de processer, som forbinder akterers

strategier og fortolkninger med bredere institutionelle forandringsmenstre.

4.4.3 Ideer

Et centralt kritikpunkt ved institutionel teori, som dette speciale forholder sig til, er, hvordan
normer, identiteter, vardier og kulturer preger beslutningsprocesser og institutionelle
forandringer. Ideer er ofte sa dybt internaliserede, at de tages for givet og dermed risikerer at
forsvinde fra analysers empiriske blik. Ikke desto mindre spiller ideer en afgerende rolle 1,
hvordan institutionelle forandringer fremmes eller blokeres — athangigt af kontekst, akterernes
position og ideernes karakter. Ideer kan opsta som reaktion pa eksisterende institutionelle
rammer, men de kan ogsa selv preege og udfordre disse strukturer. I nogle tilfelde kanaliseres
ideer ind 1 evolutionare spor, der understotter gradvise forandringer; 1 andre tilfelde bliver de
afvist eller ignoreret, fordi de kolliderer med dominerende forstdelser og interesser (Campbell,
2004, s. 117-119). For eksempel kan ideen om, at endometriose er en alvorlig sygdom, der
kreever sundhedsfaglig prioritering, blokeres af eksisterende sundhedsinstitutionelle logikker
og prioriteringer. I andre tilfelde kan netop samme ide vinde frem og bidrage til radikale

@ndringer 1 sundhedspolitikkens retning.
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Hvilke ideer, der i sidste ende far gennemslagskraft, athenger af, hvilken type ideer der
dominerer i det konkrete beslutningsforleb. Her forstds et beslutningsforleb i specialets
kontekst som de processer, hvorigennem politik og institutioner formes i bade offentlige og
private sammenhange. Pa baggrund af specialets videnskabsteoretiske stasted — en
socialkonstruktivistisk tilgang — betragtes ideer som subjektive, sociale konstruktioner. I trdd
med dette tages der ogsa afstand fra antagelsen om, at interesser er objektivt givne og entydigt
adskilt fra ideer. I stedet forstds bade ideer og interesser som fortolkninger, der afspejler
aktorers opfattelse af deres situation og handlemuligheder (Béland, 2009, s. 704—705). Det
betyder, at vi i dette speciale betragter ideer som udtryk for akterernes underliggende interesser,

uden nedvendigvis at forsgge at skelne skarpt mellem de to.

For bedre at kunne analysere ideers funktion i institutionel forandring er det relevant at sondre
mellem ideer i forgrunden og baggrunden. Ideer i baggrunden udger de dybtliggende
antagelser, som beslutningstagere traekker pa uden at satte spergsmalstegn ved dem. De
fungerer som tavs viden og institutionel baggrund, der satter rammerne for, hvilke problemer
der fremstdr som relevante og hvilke losninger, der synes plausible. Disse ideer diskuteres
sjeldent abent og har derfor stor strukturerende kraft. Ideer i forgrunden optrader derimod som
artikulerede forestillinger, der aktivt anvendes af akterer 1 bestraebelserne pa at formulere
problemer og foresla losninger. De bliver ofte genstand for strategisk brug, forhandling og

kritik 1 bade politiske debatter og institutionelle beslutningsprocesser (Campbell, 2004, s. 119).

Ideer kan desuden forstas ud fra deres funktionelle niveau, kognitivt eller normativt. Kognitive
ideer soger at forklare verden gennem arsags- og virkningsanalyser og sigter mod at skabe
bestemte udfald. Normative ideer handler derimod om, hvad der ber geres, og er béret af

vaerdier, attituder og identiteter (Campbell, 2004, s. 119).

For at operationalisere disse forskellige typer af ideer, anvender specialet en analytisk opdeling
1 fire idetyper: paradigmer, offentlige holdninger, programmer og rammer (Campbell, 2004, s.
120-126; Schmidt, 2008). Paradigmer er de mest grundleggende baggrundsantagelser og
danner det overordnede verdensbillede, som satter greenserne for, hvad der anses som rationelt
og muligt. Paradigmer diskuteres sjeldent &bent, men former i hej grad, hvilke
problemforstéelser og losningsmuligheder der overhovedet fremstér som legitime (Campbell,

2004, s. 120; Schmidt, 2008).
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Offentlige holdninger dakker over normative forventninger, sdsom verdier, kollektive
identiteter og samfundets moralske orienteringspunkter. Disse pavirker beslutningsprocesser
ved at definere, hvad der opleves som acceptabel og passende adfzrd, og kan enten styrke eller

svaekke programmernes mulighed for implementering (Campbell, 2004, s. 122).

Programmer fungerer som konkrete forslag til, hvordan et givent problem kan leses. De er
typisk forankret i bestemte paradigmer, der kan vere genstand for bade teknisk vurdering og

politisk forhandling (Campbell, 2004, s. 120, 124).

Endelig spiller rammerne en central rolle i, hvordan programmerne kommunikeres og
legitimeres. Rammer er diskursive og symbolske strukturer, der gor politiske ideer forstaelige
og meningsfulde for bade beslutningstagere og offentligheden. Rammer bruges aktivt til at

etablere autoritet og overbevise modstandere (Campbell, 2004, s. 125).
5.0 Kapitel 5: Analyse

5.1 Analysestrategi

I trad med specialets formal om at generere ny empirisk viden frem for ny teoretisk viden, har
vi valgt en analysestrategi, der kombinerer bade ateoretiske og teorifortolkende tilgange.
Formélet er at sikre en systematisk og refleksiv tolkning af det empiriske materiale uden

ambition om teorigenerering.

Den ateoretiske strategi indeberer, at vi lader tolkningen tage udgangspunkt i empirien selv.
Det betyder, at vi beskriver monstre, udviklingstrek, dokumenttyper og sproglige kendetegn 1
materialet deskriptivt uden forst at rammesatte det i en teoretisk kontekst. Denne tilgang
muligger en dben og eksplorativ tilgang, hvor analysen segger at frembringe viden fra data,
eksempelvis ved at fremhave, hvordan ordvalg eller dokumentgenrer former indhold og

konteksten.

Den teorifortolkende strategi indeberer derimod en tolkning, hvor empirien laeses og forklares
gennem udvalgte teoretiske perspektiver, som vi har presenteret i kapitel 4.0. Her anvender vi
begreber fra systemteori, (ny)institutionel teori og New Public Management til at forstd og
forklare de institutionelle mekanismer og forstdelsesrammer, der former bade

problemkonstruktioner og lesningsforslag relateret til endometriose.
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De to strategier anvendes i kombination, og ikke som adskilte faser. Den ateoretiske strategi
har sarligt bidraget til at etablere et analytisk overblik og identificere forskelle og ligheder 1
materialet, mens den teorifortolkende strategi har givet mulighed for at forstd de

dybereliggende institutionelle logikker og strukturelle barrierer.

For at tydeliggare krydsfeltet mellem empiri og teori, praesenterer vi nedenstdende tabel, som

illustrerer, hvilke indikatorer og konkrete eksempler, der er anvendt i1 analyse 1 og 2, og

hvordan disse relaterer sig til vores overordnede analysestrategi.

Vi synligger krydsfeltet 1 nedenstdende tabel:

Analyse Strategi Indikatorer Eksempel
Analyse 1: Ateoretisk - Ordvalg i dokumenter Ordvalg i dokumenter:
Problemkonstru | strategi - Problemkonstruktionens faser
ktioner - Problemkonstruktion i forskellige Sundhedsministeriet definerer endometriose
symbolske arenaer med ord som "vev", "livmoder",
- Dokumenttyper (fx sporgsmél, "menstruation" — biologisk terminologi
heringsprogrammer, vedtagelser) dominerer
- Tidsdimension og udvikling over tid
(jf. tabel xx)
Teorifortolken - Systemteoretisk perspektiv: Systemteoretisk perspektiv: system
de strategi * System
* Koder (fx sund/rask) Sundhedsudvalget analyseres som subsystem i
* Semantikker sundhedssystemet med egen logik
* Operationel lukkethed
- (Ny)institutionel teori:
« Institutionelle sgjler (regulativ,
normativ, kulturelt-kognitiv)
* Baggrundsideer
- New Public Management:
* Ansvarsforskydning
* Professionel autonomi
Analyse 2: Ateoretisk - Ordvalg i handleplaner og dokumenter | Ligheder og forskelle i losningsforslag:
Losningsforslag | strategi - Ligheder og forskelle i losningsforslag
- Dokumenttyper (fx handleplan, Bade FEMaLe og Endometriose Fallesskabet
kommissorium, interview) foreslér et nationalt videnscenter, men FEMale
- Strategier (fx konkretisering, fokuserer pé forskning og innovation, mens
malbarhed, patientinddragelse) Endometriose Fellesskabet laegger vaegt pa
formidling og patientinddragelse
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Teorifortolken - (Ny)institutionel teori: Bricolage:

de strategi * Bricolage
* Sporendring Endometriose Fellesskabet foreslar, at Aarhus
« Ideer (kognitive/normative) Universitetshospital bliver ramme for et
« Institutionelle sejler nationalt videnscenter, kombination af ny idé
med eksisterende institution for at skabe
- Systemteoretisk perspektiv: legitimitet
* System
* Semantik

« Strukturel kobling

-New Public Management:
» Malbarhed
* Styring
* Evaluering

Tabel 11: Analysestrategi.
5.2 Analyse 1: Problemkonstruktioner

[ indeverende analyseafsnit besvarer vi underspergsmal 1: “Hvordan konstrueres endometriose
som problem i de udvalgte symbolske arenaer herunder Sundhedsudvalget og Alliancen for

Kvinders Sundhed?”.

Analysen bygger pa en socialkonstruktivistisk tilgang, hvor problemer forstds som
institutionelt og diskursivt konstruerede storrelser snarere end objektive sandheder. Gennem
dokumentanalyse af politiske speorgsmal, referater, heringsmateriale og programudkast
undersoger vi, hvordan forskellige akterer gennem deres sprogbrug, institutionelle praksis og
idéer er med til at konstruere endometriose som problem. Analysen treekker pa (ny)institutionel
teori (Campbell, 2004; Schmidt, 2008; Scott, 2008), systemteori (Juul Hansen, 2016; Luhmann,
2007) samt forskning om New Public Management (Hood, 1991; Van de Walle &
Hammerschmid, 2011).

Forst analyserer vi, hvordan endometriose konstrueres som et politisk problem i Folketingets
dokumenter med fokus pa Sundhedsudvalget som symbolsk arena, og hvordan institutionelle
mekanismer og semantik former, hvilke aspekter af endometriose, der synliggeres eller
udelades. Herefter analyserer vi, hvordan denne problemkonstruktion gradvist udfordres
gennem en hering og bidrag fra akterer som EF og forskningsprojektet FEMale, som
introducerer nye forstaelsesrammer for sygdommen. Afslutningsvis analyserer vi, hvordan
etablering af AfKS tilbyder en ny symbolsk arena for problemkonstruktionen af kvinders

sundhed, herunder endometriose.
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5.2.1 Operational lukkethed

I afsnittet undersoger vi, hvordan problemkonstruktionerne, der finder sted i den symbolske
arena Sundhedsudvalget, kan ses som operationelt lukkede. Afsnittet starter med en
visualisering over afsnittets indhold, som vi vil udfolde i lgbet af afsnittet med konkrete citater

fra de enkelte dokumenter, som belyser den operationelle lukkethed 1 Sundhedsudvalget som

en symbolsk arena. Visualiseringen ses nedenfor:

Dokumentnavn

Udtryk for operationel lukkethed

Spergsmal nr. 546 (Alm. del 2021-22) til sundhedsministeren
(Folketinget, 2022a)

Endometriose beskrives udelukkende ud fra medicinske og
biologiske symptomer, mens sociale konsekvenser og behov
udelades.

Spergsmal nr. 349 (Alm. del 2005-06) til indenrigs- og
sundhedsministeren (Folketinget, 2006)

Et brev med bekymring om behandlingskvalitet bliver afvist med
henvisning til manglende konkrete eksempler og dermed ikke taget
videre i systemet.

Spergsmal nr. 584 (Alm. del 2013-14) til ministeren for
sundhed og forebyggelse (Folketinget, 2014b)

Sundhedsstyrelsen har ikke udarbejdet en vejledning til laeger om
endometriose og henviser til, at det er op til den enkelte leege at
holde sig fagligt opdateret.

Spergsmal nr. 585 (Alm. del 2013-14) til ministeren for
sundhed og forebyggelse (Folketinget, 2014c)

Ministeren afviser at tage ansvar for informationsindsatsen og
overlader prioriteringen til de fagprofessionelle.

Tabel 12: Operationel lukkethed.

Folketingets behandling af endometriose foregar i overvejende grad i Sundhedsudvalget
(Folketinget, 2006, 2014b, 2014c, 2014d, 2022a, 2022b, 2022c¢). Folketingets Sundhedsudvalg
har til opgave at behandle lov- og beslutningsforslag om sundhedspolitik, debattere regeringens
sundhedspolitiske initiativer, invitere eksperter, organisationer og ministre til heringer samt
udarbejdelse af indstillinger til Folketinget (Folketinget, u.4.). Dokumenterne udgivet af
Folketinget, som vi benytter 1 analysen, er 1 overvejende grad spergsmél og dertilhegrende svar,
som Sundhedsudvalget stiller sundhedsministeren. Vil vil forud for den videre analyse
understrege dokumenternes genre, som primart er alm. del speorgsmdl, der typisk er
kendetegnet ved at spergsmal og svar struktureres inden for det politiske systems rammer og
med afset i sundhedsfaglige begreber og normer (Dahler-Larsen, 2005). Dermed bliver genren
1 sig selv en medskaber 1 vores analyse af sundhedssystemet, hvor bide afsender og modtager
navigerer 1 et falles kodesystem, der afspejler og reproducerer sundhedsvasenets

institutionelle logikker.

At folketingsspergsmélene om endometriose i overvejende grad placeres i Sundhedsudvalget

er ikke et empirisk fund, der har fort til en stor overraskelse, men det synligger, at endometriose
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i overvejende grad forhandles i en symbolsk arena, der omhandler sundhedspolitiske
sporgsmdl. Som navnt 1 begrebsafklaringen, forstir vi symbolske arenaer som kontekstuelle
rum, hvor kollektive problemdefinitioner konstrueres, forandres og legitimeres (Clarke & Star,
2008, s. 114). Sundhedsudvalget fungerer dermed som en symbolsk arena, fordi det er et rum,
hvor sundhedspolitiske spergsmal ikke blot behandles teknisk, men hvor bestemte forstaelser
af sygdomme, herunder endometriose, far deres politiske form og legitimitet. Her geres
bestemte problemdefinitioner mulige, mens andre udelukkes. Arenaens institutionelle logik og
interne semantik former dermed, hvad der fremstar som legitim viden, hvilke lesninger der
anses som mulige, og hvordan problemer som endometriose overhovedet kan forstas og

handteres inden for velferdsstatens rammer.

Udover at forstd Sundhedsudvalget som en symbolsk arena, anskuer vi ogsa dets funktion som
ramme for dokumenterne. Gennem et (ny)institutionelt perspektiv skal rammer forstds som en
central rolle i, hvordan konkrete forslag til, hvordan et givent problem kan leses,
kommunikeres og legitimeres. Rammen er en diskursiv og symbolsk struktur, der ger politiske
ideer forstaelige og meningsfulde og benyttes aktivt til at etablere autoritet (Campbell, 2004, s.
125). Det er altsd i Sundhedsudvalget som symbolsk arena og ramme, hvor fanomenet kan
endometriose fa politisk opmerksomhed og tilbyder en diskursiv struktur som pavirker, hvilke
problemkonstruktioner der bliver legitime. Derfor fokuserer vi pd den symbolske arenas

indflydelse pa at definere endometriose som et problem.

I et svar fra Sundhedsstyrelsen pé vegne af sundhedsministeren, om hvorvidt regeringen vil

udarbejde en national handleplan, gives folgende definition. Sundhedsministeriet skriver:

“Endometriose er en tilstand, hvor vaev af samme type som slimhinden i
livmoderen (endometrium) ogsa sidder uden for livmoderen. Dette vaev kan fx
sidde 1 seggelederne, pid zggestokkene, bughinden, tarme eller urinblaeren.
Kvindens hormoner pavirker endometriosevaevet pd samme made som
slimhinden inde i livmoderen [...] Det hyppigste symptom pa endometriose er

smerter ved menstruation” (Folketinget, 2022a).

I citatet konstruerer Sundhedsministeriet endometriose som et medicinsk og biologisk problem,
da de fysiske symptomer og konsekvenser, som vi har fremhavet i citatet, n@vnes. Vi har valgt
at benytte et systemteoretisk perspektiv til at analysere sundhedsministeriets

problemkonstruktion. Herigennem kan vi forstd bade Sundhedsudvalget og
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Sundhedsministeriet som en del af sundhedssystemet, der gennem systemteori kan betragtes
som et autopoietisk system, der reproducerer sin egen kommunikation internt (Juul Hansen,
2016, s. 184). Ved at Sundhedsudvalget som symbolsk arena bidrager til at reproducere
sundhedssystemets interne semantik, nemlig koden sund/rask. Reproduktionen forsterkes af
selve dokumentets indhold, som er udformet til at kommunikere inden for sundhedssystemets
interne semantik, fx ved at anvende et teknisk sprog, der prioriterer medicinsk og biologiske
forklaringer (Juul Hansen, 2016, s. 186—187), som vi har fremhavet med fed i citatet. Det
betyder, at systemet ikke forholder sig direkte til input fra omgivelserne, men kun reagerer, nér
ydre pédvirkninger kan oversattes til noget, der giver mening inden for systemets egen

kommunikationsform.

Vi er opmarksomme pa, at der i Sundhedsudvalget ogsa kan debatteres tvarfaglige
problemstillinger. Fx atholdt udvalget et ekspertmede i 2024 om, hvordan civilsamfundet
bidrager til bern og unges trivsel og sundhed (Folketinget, u.d.). Eksemplet tyder pa, at
Sundhedsudvalget tidligere har benyttet sig af andre systemiske koder end sundhedssystemets
interne koder ved at inddrage civilsamfundet og trivsel. I ovennavnte konstruktion af
endometriose ses dog, at sociale implikationer vedrerende endometriose udelades i besvarelsen
om, hvorvidt regeringen vil etablere en national handleplan 1 handteringen af endometriose.
Dette kan ses i de ord vi har fremhavet i ovenstidende citat, der baserer sig pa
sundhedssystemets semantiske koder. Udeladelsen af sociale implikationer ses ogsé i selve

begrundelsen for, at der ikke skal etableres en handleplan:

“Det er Sundhedsstyrelsen vurdering, at den nuverende organisering af diagnostik,
udredning og behandling for endometriose overordnet set er relevant og
velfungerende, og der er ikke for nuvarende planlagt for udarbejdelse af en handleplan

for bekaempelse af endometriose (Folketinget, 2022a).

I citatet har vi fremhaevet de ord, som Sundhedsministeriet benytter til at forklare, hvorfor de
mener, at der ikke er behov for en handleplan for endometriose. De fremhavede ord viser,
hvordan Sundhedsministeriet benytter sundhedssystemets semantiske kode om sund/rask og
udelader de sociale implikationer. I et systemteoretisk perspektiv, ser vi citaterne som et tegn
pa en operationel lukkethed af Sundhedsministeriet i konstruktionen af endometriose som

problem (Luhmann, 2007, s. 94).
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Den lukkethed ser vi ogsé i et dokument udgivet i 2006 af Folketinget, hvor EF henvender sig
til sundhedsministeren med bekymringer om behandlingskvaliteten og ensker et mede.

Ministeren indhentede et svarbidrag fra Sundhedsstyrelsen, der lyder séledes:

“Brevet indeholdt ikke konkrete eksempler pa4 manglende overholdelse af
Specialevejledningens anbefalinger [...] Styrelsen fandt derfor ikke, at der var
grundlag for et mode, men opfordrede Endometriose Foreningen til at fremsende
information om eventuel systematisk manglende overholdelse” (Folketinget,

2006).

I citatet fremgéar det, hvordan Sundhedsministeriet ikke kan se behovet for et mede med EF.
Begrundelsen er manglende konkrete eksempler pa, at de kliniske anbefalinger ikke
overholdes, som vi ogsa har fremhavet i citatet. Gennem et systemteoretisk perspektiv kan vi
forstd Sundhedsministeriets manglende imedekommelse af EF’s egnske om et mode som et
resultat af kommunikationsbarrierer. EF’s behov for dialog blev ikke ledsaget af specifik
dokumentation pa den manglende overholdelse af Specialevejledningens anbefalinger. Vi
forstdr Sundhedsministeriets reaktion saledes, at EF’s anmodning ikke kunne oversettes til
ministeriets interne systemiske kommunikation. Derfor ser vi citatet som et videre eksempel

pa ministeriets operationelle lukkethed i1 problemkonstruktionen af endometriose.

En lignende tendens ses i et spergsmal, hvor Sundhedsudvalget sperger Sundhedsministeriet,
hvorvidt de har udarbejdet en vejledning til praktiserende laeger om endometriose.

Sundhedsministeriet svarer folgende:

“Sundhedsstyrelsen har ikke udarbejdet en vejledning [...] Det indebarer bl.a., at
den enkelte lzege skal holde sig fagligt opdateret [...] og informere patienterne

i relevant omfang” (Folketinget, 2014b).

I citatet har vi fremhavet Sundhedsministeriets begrundelse for, at de ikke ensker at udarbejde
en vejledning. De mener, at den faglige vurdering er op til den enkelte lege. Vi er her klar over,
at “autorisationsloven bygger pa, at den enkelte sundhedsperson har et individuelt ansvar”
(Legeforeningen, u.d.). Det betyder derfor, at den fzlles problemforstéelse af endometriose
nedvendigvis ikke kun udvikles gennem vejledninger, men udvikles primeert under

medicinuddannelsen og herefter lobende vedligeholdt gennem bl.a. faglige standarder.
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12014 stillede Forsknings- og Uddannelsesudvalget et spergsmal om, hvorvidt endometriose
indgar i undervisningen pa medicinstudiet. I svaret oplyste ministeriet, at sygdommen er en del
af det obligatoriske pensum pa samtlige leegeuddannelser i Danmark, dog med forskelle i bade
omfang og form. Endometriose behandles gennem bade teoretisk undervisning, case-baserede
forleb og eksamensrelevante emner, men er ikke nedvendigvis eksplicit angivet i de enkelte

studieordninger (Folketinget, 2014a).

At endometriose indgar i det obligatoriske pensum pa alle fire legeuddannelser i Danmark kan
pa overfladen tyde pa en vis systemisk anerkendelse af sygdommens betydning. Dog skal det
bemarkes, at undervisningens omfang og placering varierer betydeligt, og at endometriose i
flere tilfeelde ikke fremgar eksplicit af studieordningerne. Dette understetter vores pointe om,
at sygdommen 1 praksis ikke nedvendigvis er integreret som en strukturel del af det
sundhedsfaglige vidensfelt, men i stedet overlades til den enkelte leeges engagement og faglige

prioriteringer.

Nér undervisningen ikke fremgar tydeligt i de formelle rammer, og nér ministeriet samtidig
henviser til den enkelte lges ansvar for faglig opdatering, bliver spergsmélet om endometriose
reduceret til et spergsmal om individuel faglighed snarere end et sundhedspolitisk eller
organisatorisk anliggende. Det afslorer et misforhold mellem den formelle pensums placering
og den reelle strategiske prioritering i systemet i form af, at Sundhedsministeriet leegger

ansvaret op til den enkelte lege.

Denne ansvarsforskydning kan forstds som udtryk for New Public Management-inspireret
styring, hvor staten traeder tilbage som aktiv akter og overlader beslutningskompetence til de
enkelte fagprofessionelle (Hood, 1991). Det afspejler en styringslogik, hvor decentralisering
og individuel autonomi vagtes hgjere end strategisk, central koordination (Van de Walle &
Hammerschmid, 2011, s. 193-194). En sidan tilgang ser vi kan medfere uensartet praksis og
svaekke indsatsen over for sygdomme, der i forvejen har lav politisk og institutionel synlighed,

som fx endometriose.

I sporgsmal nr. 585 (Alm. del, 2013-14) svarer ministeren pé et opfolgende sporgsmél om

prioritering af informationsindsatsen om endometrise:

“Jeg agter ikke som minister at ga ind i en prioritering af faglig information om
sygdomme. Prioriteringen skal forst og fremmest vare de fagprofessionelles”

(Folketinget, 2014c).
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Citatet er et videre eksempel pa, hvordan Sundhedsministeriet forskyder ansvaret for
information og selve informationsindsatsen vak fra politikerne og over pa de fagprofessionelle,
som vi har fremhavet i1 citatet. Med (ny)institutionel teori tolker vi den gentagne
ansvarsforskydning som et forseg pd at bevare sundhedsvasenets normative seojle, 1
narvaerende eksempel 1 form af retningslinjer for information (Scott, 2008, s. 48). Det skyldes,
at retningslinjer er vardier og sociale normer, som definerer, hvad der anses for god faglig
praksis. Vi inddrager desuden teorien om baggrundsideer (Campbell, 2004, s. 119), som
beskriver, hvordan dybtliggende antagelser og tavs viden kan forme politisk praksis og
institutionel stabilitet. Ministerens svar kan tolkes som udtryk for en baggrundside, der implicit
anerkender New Public Management-logikker om decentralisering, autonomi og professionelt
ansvar. Ministeriet behover ikke eksplicit begrunde, hvorfor de ikke udstikker retningslinjer.
Det fremstar selvindlysende i Sundhedsudvalget som en symbolsk arena, da ideen om faglig

autonomi er dybt indlejret som styringslogik og behover ingen yderligere begrundelse.

Analysen viser, at endometriose i de politiske dokumenter primaert konstrueres inden for
sundhedssystemets egne graenser, hvor sociale og strukturelle aspekter marginaliseres. Med et
systemteoretisk blik tydeliggeres, hvordan Sundhedsudvalget som en symbolsk arena, fungerer
som et subsystem med operationel lukkethed: Input fra fx civilsamfundet eller
folketingspolitikere bearbejdes kun, hvis det kan oversettes til systemets egne koder, som ofte
er medicinske eller administrative (Luhmann, 2007, s. 94). Her supplerer den (ny)institutionelle
teori med et vigtigt blik for de normer og ideer, der stabiliserer dette menster. Det er ikke blot
systemets tekniske logik, der lukker sig om sig selv, det er ogsé den underliggende antagelse
om, hvad der teller som legitim viden, og hvem der har autoritet til at definere problemer og
losninger. Nar ministeriet henviser til professionel autonomi eller ikke prioriterer vejledning,
tolker vi det som udtryk for en normativ sejle, hvor bestemte praksisser tages for givet, fx at
leeger selv ma afgere informationsbehov (Scott, 2008, s. 48). Kombinationen af de to teoretiske
perspektiver har derfor gjort det muligt at afdekke bdde de strukturelle mekanismer (systemets
lukkede kommunikation) og de institutionelle ideer (baggrundsforstaelser og normative
antagelser), der tilsammen fastholder en problemforstaelse af endometriose som et medicinsk
anliggende, hvis ansvar forskydes ned til fagprofessionelle 1 Sundhedsudvalget. Herved viser
analysen ikke blot, hvad der bliver sagt, men ogsa hvorfor det bliver sagt pa netop denne méde,

og hvad der derfor ikke siges.
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5.2.2 Abning og institutionel modstand

I dette afsnit vil vi analysere den diskursive abning, som finder sted i Sundhedsudvalgets

program for heringen om endometriose.

Som navnt 1 problemfeltet, har vi de sidste ar kunne iagttage en sterre medieopmerksomhed
omkring endometriose og kvinders kritik af sundhedsvasenets manglende opmarksomhed pa
kvindesygdomme (fx 1 DR og Politiken). Personer, der selv er ramt af endometriose, stod frem
i offentligheden og kritiserede sundhedssystemets indretning og den manglende politiske
interesse for kvinders sundhed. Herved adresserede de ogsd normative forventninger til staten
og papegede velfaerdsstatens moralske orienteringspunkter (Barton, 2024; Boss Kyhn, 2017;
G. Hansen, 2025; Kaerhus Jorgensen, 2024; Lindved Norup & Jung, 2019; Skovby Orbek,
2025; Tvede & Hansen, 2025a, 2025b). Vi finder det interessant, at Sundhedsudvalget
umiddelbart efter den stigende medieomtale, i slutningen af 2023, faciliterede en hering om
endometriose, som har til formal, at “[...] i sat fokus pa og dreftet, hvordan vi kan satte ind
over for endometriose i Danmark™ (Folketinget, 2023). Det er centralt at understrege, at vi ikke
kan sige noget om kausaliteten mellem de offentlige holdningers kritikpunkter og faciliteringen
af heringen om endometriose. Vi er dog blevet opmarksomme pa den tidsmaessige placering
af heringen gennem et (ny)insitutionelt perspektiv, som netop fremhaver, hvordan offentlige
holdninger og normative ideer kan pévirke politiske beslutningsprocesser og bidrage til en

diskursiv abning (Campbell, 2004, s. 122).

Da vi i vores datasegning ikke har kunne finde tidligere eksterne heringer om endometriose i
Sundhedsudvalget, ser vi heringen som en ny diskursiv ramme under Sundhedsudvalget, som
symbolsk arena, hvori endometriose konstrueres som problem. I relation til vores definition af
symbolske arenaer, herunder politiske arenaer, ser vi derfor Sundhedsudvalget som et sted,
hvor problemer konkurrerer om opmarksomhed og legitimitet. Der udspiller sig derfor
kontinuerligt en kamp 1 Sundhedsudvalget om at komme pa dagsordenen. Problemer skal
derfor kaempe sig til synlighed gennem narrativer, timing og stette fra magtfulde akterer

(Hilgartner & Bosk, 1988, s. 63).

Dykker vi ned i programmet for heringen, kan vi iagttage, hvordan FEMaLe fungerer som
oplegsholder og EF deltager 1 den afsluttende paneldebat. FEMale holder et opleg: “Om
hvordan der arbejdes med handleplaner for endometriose i andre lande, samt om hvilke

strategier der kan give mening for Danmark fremadrettet” (Folketinget, 2023). Vi ser
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FEMale’s deltagelse som oplaegsholder som udtryk for, at akteren far en politisk autoritet 1

heringens diskursive ramme 1 konstruktionen af endometriose som problem.

Ligeledes finder vi det interessant, at EF bliver inviteret med til den “afsluttende paneldebat
med alle oplaegsholdere”, hvor “daglig leder 1 EF, Anne Hovmeller, [...] kan fortelle om
foreningens telefonradgivning” (Folketinget, 2023). Sammenlignet med FEMalLe far EF ikke
den samme politiske opmarksomhed, idet EF ikke inviteres med som oplaegsholder, men som
deltager 1 den afsluttende paneldebat. I programmet synes vi derudover formuleringen er
interessant, idet der skrives, at EF “kan fortelle” om deres arbejde. Dette fremstér relativt
uforpligtende og los i1 sin karakter. I modsatning til de ovrige akterer, der er nevnt som
oplaegsholdere med definerede temaer og ekspertpositioner, gives EF ikke en eksplicit ramme
for deres bidrag. Dette kan indikere en lavere grad af institutionel anerkendelse og en mere
perifer position i heringens formelle struktur. Hvor FEMaLe optreder med en decideret
prasentation og er navnt tidligere i programmet med tydelig tematisk tyngde, fremstar EF’s

rolle ikke som en lige sé fast integreret del af heringen.

Vi finder det ligeledes interessant, at EF er inviteret til heringen, da patientforeningen i1 2006
fik afvist deres medeanmodning som vi har vist i forrige analysedel. Dengang blev
henvendelsen afvist med henvisning til manglende dokumentation og konkrete eksempler. At
foreningen nu, nasten to artier senere, er inkluderet i heringen, tolker vi som et udtryk for en
diskursiv dbning 1 forstdelsen og konstruktionen af endometriose som problem. Med diskursiv
abning mener vi, at Sundhedsudvalget som symbolsk arena i denne sammenhang ikke leengere
udelukkende opererer inden for sundhedssystemets interne kode sund/rask (Juul Hansen, 2016,
s. 186-187). Der ses en begyndende inddragelse af civilsamfundets perspektiver, hvor
brugeroplevelser og patientviden anerkendes som relevante input i den symbolske arena. EF’s
deltagelse i heringen, selv 1 en begranset form, udger dermed et brud med den primare brug
af sundhedssystemets interne kode sund/rask, hvor vi ser, at kun biomedicinske konstruktioner

af endometriose blev legitimeret.

Inden heringen om endometriose fandt sted, har FEMaLe haft mulighed for at indsende deres

materiale til heringen. | FEMale’s heringsmateriale skriver de folgende:

“Blandt andet fordi endometriose stadigvaek er en utilstreekkeligt forstaet,
underudforsket sygdom og en under fortalt historie, helt i trdd med den strukturelle

ulighed inden for kvinders sundhed generelt” (FEMaLe, 2023a).
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Vi ser at FEMalLe’s problemkonstruktion overskrider det rent medicinske domane, idet de
udvider problemkonstruktionen til at handle om et ligestillingsspergsmal pd et strukturelt
niveau. Nér de betegner endometriose som “utilstreekkeligt forstaet", "underudforsket" og “en
under fortalt historie” og kobler det til “kvinders sundhed generelt”, som vi har fremhevet 1
citatet, tolker vi det som en indikation pa sygdommens kennet aspekt. FEMaLe knyttter i citatet
dermed ikke kun problemet til de kliniske aspekter af endometriose, men ogsa til ken som

institutionel ramme, der fastholder et videnshul og lav prioritering af kvinders helbred.

I et systemteoretisk perspektiv ser vi FEMale’s problemkonstruktion af endometriose som
forseg pa at “irritere” den operationelle lukkethed af sundhedssystemet med det kennede
aspekt, der opererer med den semantiske kode inklusion/eksklusion (Luhmann, 2007, s. 94).
Ved at FEMale kobler et strukturelt ulighedsperspektiv til sygdommen endometriose
oversatter de samfundsmaessige dimensioner til en semantik, som kan anerkendes inden for
det sundhedspolitiske systems beslutningslogikker, fx i forhold til prioritering, forskning og

ressourcetildeling.

At EF og FEMale overhovedet fér taletid i Sundhedsudvalgets hering tyder pé, at den
symbolske arena i nogen grad abner sig for nye aspekter af problemkonstruktioner vedrerende
endometriose. Det signalerer en begyndende forskydning i den diskursive struktur (Schmidt,
2008), hvor flere ideer far adgang til problemdefinitionen, og dermed til den politiske

dagsorden.

Samtidig md det dog anerkendes, at majoriteten af de ovrige oplaegsholdere i heringen,
herunder laeger, forskere og reprasentanter fra Region Hovedstaden (Folketinget, 2023), er
sundhedsprofessionelle. Dermed bevares den sundhedsfaglige dominans. Vi ser den
dominansen af sundhedsprofessionelle gennem et (ny)institutionelt perspektiv som udtryk for
den kulturelt-kognitive sgjle fortsat er praeget af en medicinsk semantik (Juul Hansen, 2016, s.
186-187; Scott, 2008, s. 48). Her handler den kulturelt-kognitive sgjle om de feelles forstielser
og mentale skemaer, der gor heringen i Sundhedsudvalget, som symbolsk arena, meningsfuld

og hvad der opleves som naturlig og selvfolgelige.
5.2.3 Tidsmessig forandring

I afsnittet analyserer vi, hvordan politiske dokumenter over tid og etableringen af AfKS peger

pa en begyndende sporendring og institutionalisering af endometriose som et legitimt politisk
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anliggende. Denne udvikling illustreres i tabel 13, hvor vi sammenfatter, hvordan

problemkonstruktioner, ansvar og grader af diskursiv abning eller operationel lukkethed har

udviklet sig over tid 1 vores dokumenter.

Arstal | Dokument Problemkonstruktion Vurdering Begrundelse Ansvarsplacering

2006 Spergsmal nr. 349 Endometriose forstas som et Operationel Patientforeningens Ansvar placeres
(Alm. del 2005-06) til | medicinsk anliggende, hvor lukkethed anmodning afvises implicit hos
indenrigs- og patientforeningen ikke anses grundet manglende patientforening — de mé
sundhedsministeren som legitim akter uden dokumentation; dokumentere
(Folketinget, 2006). dokumentation. kommunikation problemer for at blive

oversettes ikke til taget alvorligt.
systemets semantik.

2014 Spergsmal nr. 584 Endometriose behandles som Operationel Ministeriet udarbejder | -

(Alm. del 2013-14) til | et informationsproblem, men lukkethed ikke vejledning;
ministeren for uden strukturel handtering overlader ansvar til
sundhed og laeger uden felles
forebyggelse retningslinjer
(Folketinget, 2014b).

2014 Spergsmal nr. 585 Informationsansvaret Operationel Minister fraleegger Ansvar placeres hos
(Alm. del 2013-14) til | forskydes til den enkelte lege; | lukkethed ansvar; lader fagprofessionelle;
ministeren for ministeren ensker ikke at fagprofessionelle sta ministeren fralegger
sundhed og prioritere faglig information for sig ansvar
forebyggelse informationsprioriterin
(Folketinget, 2014c). g

2022 Spergsmal nr. 546 Endometriose defineres Operationel Biomedicinsk -

(Alm. del 2021-22) til | medicinsk med fokus pa lukkethed problemdefinition

sundhedsministeren symptomer og biologiske uden inddragelse af

(Folketinget, 2022a). forhold sociale eller
strukturelle aspekter

2023 Program for Nye akterer inviteres, og Begyndende | Patientforeningen -
Sundhedsudvalgets patientforeningen far plads i diskursiv inviteres med, men i
hering om debatten, dog ikke som abning begreanset rolle; nye
endometriose, SUU fuldgyldig oplegsholder aktorer udvider
Alm.del Bilag 26 rammerne

2024 Referat af 36. made Sygdommen anerkendes som Begyndende Anerkendelse af Staten begynder at tage
atholdt den 13. en kompleks lidelse med diskursiv komplekse ansvar ved at
december 2024 sociale og abning konsekvenser; udvider | anerkende

livskvalitetsmeessige problemforstéelsen ud | sygdommens
implikationer over det biologiske kompleksitet

2024 Forslag til vedtagelse | Endometriose anerkendes som | Diskursiv Staten tager eksplicit Staten patager sig
V 17 om tiltag mod en alvorlig sygdom, og staten abning ansvar og ensker oget politisk ansvar for
endometriose udtrykker politisk ansvar for politisk fokus pa behandling og fokus
(vedtaget) behandling og fokus endometriose

2025 Konference (bilag 2 Endometriose kobles til Diskursiv Endometriose ses som | Bredt samfundsansvar
og bilag 3). arbejdsmarkedet og abning okonomisk og introduceres; inkl.

samfundsekonomi, og forstas strukturelt problem; arbejdsmarked og
som tvarsektorielt problem flere systemer erhvervsliv
inddrages

Tabel 13: Sammenfatning af problemkonstruktioner, ansvar og grader af diskursiv abning eller operationel

lukkethed over tid.
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Et centralt aspekt i den begyndende spora@ndring, som vi ser i relationen til heringen om
endometriose, er forskellen 1 de officielle definitioner af endometriose, jf. ovenstaende tabel. I
Sundhedsministeriets svar fra 2022, blev sygdommen beskrevet som en tilstand, hvor vaev "af
samme type som slimhinden 1 livmoderen [...] ogséd sidder uden for livmoderen", og hvor det
hyppigste symptom er "smerter ved menstruation" (Folketinget, 2022a). Denne definition
indrammer sygdommen som et rent biologisk og medicinsk problem. I kontrast hertil udtalte

Folketingets medlemmer i mede M36 i januar 2024, at:

"endometriose ikke bare er en ekstra hiard menstruation [...], men en alvorlig
kronisk lidelse, der kan medfere konstante smerter, nedsat fertilitet og en markant

forringelse af livskvaliteten" (Folketinget, 2024b).

I citatet har vi fremheavet ord, der konstruerer endometriose som problem. Vi ser her en ny
erkendelse af sygdommens kompleksitet sammenlignet med de andre dokumenter udgivet af
Folketinget. Her anerkendes de sociale og psykologiske konsekvenser eksplicit, som vi har
fremhevet i citatet, og dermed placeres sygdommen i en bredere samfundsmaessig kontekst. I
et (ny)institutionelt perspektiv ser vi konstruktionen af endometriose som en sporaendring, idet
konstruktionen af endometriose forskyder den etablerede forstdelsesramme (Campbell, 2004,
s. 98—100; Mahoney & Thelen, 2010). Det, vi ser i ovenstaende citat, er netop en begyndende
legitimering af en mere kompleks forstéelse af endometriose, som ikke alene er forankret i det
biomedicinske, men ogsa kobles til livskvalitet. Det er her veerd at bemarke, at moedet ikke
udspiller sig i Sundhedsudvalget som en symbolsk arena, men i Folketingssalen, hvor samtlige
af Folketingets medlemmer potentielt kan deltage. Dog ser vi, at bade Sundhedsministeren og
flere af partiernes sundhedsordferere deltager i denne debat. Konteksten for, hvor den politiske
samtale om endometriose, kan derfor have haft stor betydning for, hvordan endometriose

konstrueres som et problem.

Vi ser en yderligere spor@ndring, da Folketinget i december 2024 formelt anerkender

endometriose som en alvorlig sygdom:

"Folketinget anerkender, at endometriose er en alvorlig sygdom, og at det er vigtigt,
at der er den nedvendige behandling i sundhedsvasenet. Folketinget onsker et aget

fokus pa endometriose" (Folketinget, 2024a).

I citatet har vi fremhavet, hvordan Folketinget tager ansvar over for behandlingen af

endometriose ved at anerkende sygdommen som alvorlig. Her ser vi en anden form for
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sporendring, hvor vedtagelsen markerer en ny fase i dokumenterne udgivet af Folketinget
relateret til ansvar. | citatet ser vi, at staten alene ikke lytter til aktorernes programmer om
endometriose som i heringen, men ogsa pdtager sig ansvaret. Sammenligningen kan ses i
ovenstdende tabel 13. Hermed flyttes ansvarsplaceringen fra de fagprofessionelle til det
politiske system, idet der &bnes for bredere diskussioner om, hvordan sygdommen strukturelt
handteres og forstds. Vedtagelsen af tiltag om endometriose er fremsat af Sundhedsudvalgets
medlemmer, hvorfor vi ser det udspille sig i Sundhedsudvalget som en symbolsk arena. Det
star 1 kontrast til vores fund fra forste delanalyse i dette afsnit og taler ligeledes ind 1 vores
argument om, at der kan ses en begyndende forskydning i institutionaliseringen af
endometriose (for overblik, se tabel 13). Vedtagelsen udger ikke blot en anerkendelse af
sygdommens alvor, men ogsd en marker for, at endometriose 1 stigende grad bliver
institutionaliseret som et legitimt politisk anliggende. Med institutionalisering forstér vi her, at
endometriose som problem traeder ind 1 en fase, hvor det ikke leengere blot er et emne, som
enkelte aktorer forsgger at rejse opmarksomhed om, men hvor det anerkendes og integreres i
de politiske og institutionelle strukturer, der former velfeerdssamfundets prioriteringer og
indsatser (Campbell, 2004). Institutionaliseringen kommer bl.a. til udtryk ved, at endometriose
fremstar som et genstandsfelt, der berettiger politisk handling og strukturel opfelgning i kraft

af, at Folketinget vedtager tiltag om endometriose.

Set i forleengelse af tidligere analyserede dokumenter markerer denne udvikling en forskydning
vak fra en individualiseret tilgang, hvor ansvar og erkendelse 14 hos fagprofessionelle til en
kollektiv politisk forstaelse, hvor staten og sundhedsvasenet 1 bredere forstand patager sig
ansvar for at sikre behandling og opmarksomhed jf. tabel 13. Dermed kan vedtagelsen tolkes

som bade resultat og forsterkning af den sporaendring, vi ser 1 konstruktionen af endometriose.

Yderligere ser vi denne forandring med etableringen af AfKS, en tvarpolitisk alliance som
formelt blev lanceret i begyndelsen af 2024. Inden vi gér i dybden med analysen af
konferencen, vil vi tage hejde for, at vi har omdannet konferencen til et dokument. Konferencen
varer cirka fire timer og giver derfor som format mulighed for en nuanceret debat om kvinders
sundhed. Sammenlignet har dokumenterne, udgivet af Folketinget, et andet format og genre.
Disse dokumenter har til formal at vere korte og pracise. Derfor er vi opmarksomme pa, at
konferencen giver andre muligheder for at debattere kvinders sundhed, herunder endometriose.
Vi ser derfor konferencen som en symbolsk arena, ligesom Sundhedsudvalget, da det er en

institutionel ramme, hvori kollektive problemdefinitioner og losningsstrategier konstrueres,
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forandres og legitimeres af forskellige akterer (Clarke & Star, 2008, s. 114). Programmet for
Alliancens forste konference 1 februar 2025 illustrerer en abenhed overfor nye akterers
problemkonstruktioner. Blandt opleegsholderne prasenterer Henriette Svarre Nielsen kvinders
sundhed i et livsperspektiv, mens Jakob Wested diskuterer kensforskelle 1 forskning og Morten
Sodemann ulighed i1 sundhed koblet til bdde kon og sociogkonomi (Alliance for Kvinders
Sundhed, 2025). Mest markant udvider DI rammen for problemforstielsen. Peder Segaard

Pedersen, direkter i DI Life Science, udtaler folgende:

“Som arbejdsgiverorganisation ser vi ogsa konkret pé, hvad det sa har af konsekvenser
pé arbejdspladsen, at en medarbejder ikke kan vere til stede fysisk eller mentalt 100
procent af tiden. Kvinders sundhedsudfordringer har med andre ord en konsekvens
for det arbejdsmarked, som vi ellers er s stolte af her 1 Danmark. Det skyldes ikke
mindst, at der er tale om halvdelen af befolkningen og halvdelen af arbejdsstyrken”

(Bilag 3).

Oplegsholderen prasenterer en udvidelse af problemkonstruktionen sammenlignet med de
tidligere undersogte dokumenter (se tabel 13 for overblik). Vi har fremhavet ord i citatet, hvor
vi ser, at kvinders sundhed, herunder endometriose, konstrueres som bl.a. en gkonomisk
udfordring med betydning for produktivitet og arbejdsmarkedets baredygtighed. DI bringer

saledes en ny semantik i spil, hvor begreber som effektivitet kobles til ligestilling og sundhed.

Vi ser AfKS gennem et (ny)institutionelt perspektiv som en ny ramme, der besidder nye
diskursive og symbolske strukturer, som ger politiske ideer betydningsfulde (Schmidt, 2008).
Det nye bestar i, at problemkonstruktionen af endometriose ikke leengere udelukkende formes
af sundhedsfaglige akterer eller begranses til en medicinsk semantik. I stedet forbindes den i
stigende grad til bredere samfundsforhold som ligestilling, arbejdsmarked og forskning.
Serligt DIs oplaeg markerer en vasentlig forskydning. Ved at italesette konsekvenserne af
kvinders sundhedsproblemer, herunder endometriose, 1 relation til arbejdsmarkedets
funktionalitet, introduceres en ny konsekvenslogik. Her fremstilles sygdommens betydning for
okonomisk produktivitet og arbejdsstyrkens baredygtighed som centralt. Dermed udvides
problemkonstruktionen, og nye politikomrdder aktiveres. Endometriose fremstir i
dokumenterne nu ikke blot som et sundhedsfagligt anliggende, men ogsa som et ligestillings-

og arbejdsmarkedspolitisk problem, der kalder pa tvarsektorielle lasninger.
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Gennem denne bredere problemforstaelse kan alliancen potentielt fungere som en katalysator
for institutionel forskydning. Det er ikke kun nye akterer, der fir plads, men ogsd nye
forstaelsesrammer og kommunikationskoder, som flytter problemet ud af sundhedssystemets
interne logik. I stedet bliver endometriose knyttet til samfundsekonomiske, forskningsmassige
og ligestillingsrelaterede dagsordener. Alliancen fremstar derfor ikke blot som en symbolsk
arena, men som en ramme for sporendring, hvor nye idéer og betydningssystemer kan vinde

legitimitet og pé sigt muligvis fore til konkret politisk handling.

Alt 1 alt ser vi, hvordan kvinders sundhed og endometriose i hgjere grad ogsa begynder at blive
konstrueret som et strukturelt og politisk anliggende, hvilket markerer en institutionel
forskydning fra et snevert sundhedsfagligt domaene til at belyse andre systemiske arenaer,
hvori endometriose og kvinders sundhed kan konstrueres som problem (se tabel 13 for

overblik).

5.2.4 Delkonklusion

Gennem analysen har vi besvaret analyse sporgsmal 1: “Hvordan konstrueres endometriose
som problem i de udvalgte symbolske arenaer, herunder Sundhedsudvalget og Alliancen for

Kvinders Sundhed?”

Analysen har vist, hvordan endometriose som problem konstrueres forskelligt i to symbolske
arenaer: Sundhedsudvalget og AfKS. Gennem et (ny)institutionelt og systemteoretisk blik
forstir vi Sundhedsudvalget som en arena preget af sundhedssystemets interne
kommunikationskoder og logikker. Her dominerer en biologisk og medicinsk forstielse af
endometriose. Dette sker gennem en institutionel og semantisk lukkethed, hvor sociale og

psykologiske implikationer af sygdommen udelades, jf. tabel 12.

Samtidig har vi i analysen identificeret tegn pd en begyndende diskursiv abning. Serligt
heringen 1 Sundhedsudvalget 1 2023 viser, hvordan nye akterer som FEMaLe og EF far adgang
til at forme problemforstielsen og introducere perspektiver, der rakker ud over den

sundhedsfaglige semantik. Her ses fx en kobling mellem endometriose og kennet ulighed.

Denne diskursive bevagelse fortsattes og forsterkes yderligere i AfKS, som udger en ny
symbolsk arena med bredere institutionelle og semantiske rammer. Her konstrueres kvinders
sundhed, herunder endometriose, ikke alene som et sundhedsproblem, men ogsa som et

ligestillings-, forsknings-, og arbejdsmarkedsanliggende. Alliancen abner sdledes op for nye
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systemer og akterer, fx DI, som bringer nye forstéelser og kommunikationskoder 1 spil. Dette
tydeligger en institutionel forskydning, hvor endometriose i stigende grad ses som et komplekst

feenomen, der kraever tvarsektorielle lgsninger.

Samlet set viser analysen, at der er sket en bevegelse fra en snaver, lukket og biologisk
funderet problemforstéelse af endometriose, domineret af sundhedssystemets medicinske
semantik, til en mere aben og mangfoldig diskurs, hvor sygdommen forstas som et komplekst
fenomen med sociale, psykologiske, kennede og samfundsmessige dimensioner, jf. tabel 13.
Denne udvikling vidner om en generel diskursiv abenhed, hvor nye perspektiver far adgang og

dermed potentiale for at forme politisk handling.
5.3 Analyse 2: Losningsforslag

I denne besvarelse analyserer vi folgende undersogelsessporgsmal: “Hvilke lesningsforslag

fremsetter aktorerne AfKS, EF og FEMal e 1 hndtering af endometriose?”.

Formélet med analysen er at afdekke og forstd, hvordan forskellige akterer, herunder FEMalLe,
EF og AfKS, formulerer konkrete forslag til, hvordan endometriose kan héndteres pa bade
strukturelt og politisk niveau. Vi er optaget af at undersoge, hvordan akterernes lesningsforslag
ikke blot indeholder tekniske tiltag, men ogsa udtrykker strategiske ambitioner om at eendre de

institutionelle og kulturelle rammer for sygdommens handtering.

Vi vil understrege, i trdd med vores begrebsafklaring af akterbegrebet i specialet, at vi ikke
analyserer akterernes grundleggende karakter eller natur, men fokuserer pad hvilke lesninger
de foreslar, hvordan de formuleres, og hvor der kan ses ligheder og forskelle. Vi behandler
ikke, hvorfor aktererne frembringer losningsforslagene 1 relation til deres egen

organisationsstruktur og interesser.

Analysen tager afsat i tre gennemgdende tematikker, som akterernes lgsningsforslag kredser
om. For det forste underseger vi, hvordan investering i forskning og etablering af videnscentre
fremhaves som centrale losninger. Dernest ser vi narmere pa akterernes fokus pa
folkeoplysning. Endelig belyser vi, hvordan retningslinjer og koordinering i sundhedsvesenet
foreslas som nedvendige redskaber til at sikre en mere systematisk og effektiv indsats i medet

med endometriose.
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I analysen anvender vi badde systemteoretiske og (ny)institutionelle perspektiver til at
undersoge, hvilke institutionelle sgjler aktererne forseger at pavirke, herunder de kulturelt-
kognitive, normative og regulative sgjler, som er med til at forme sygdommens synlighed og
prioritering. Vi ser desuden na&rmere pd, hvordan aktererne positionerer sig forskelligt 1 feltet
og pa hvilken méde deres forslag kobles til hinanden, enten gennem falles strategier eller

komplementare tilgange.
5.3.1 Forskning og videnscenter

I afsnittet underseger vi, hvordan videnscentre og forskning foreslds som l@sningen til

endometriose som problem af aktererne FEMalLe, EF og AfKS.

Vi starter afsnittet med en visualisering over dets indhold, som vi vil udfolde lebende med

konkrete citater fra de enkelte dokumenter.

Fellesskabet, 2023)

Element FEMalLe Endometriose Fzellesskabet Alliancen for Kvinders
Sundhed
Dokumenttype Handleplan (FEMalLe, 2023) Handleplan (Endometriose Kommissorium (AfKS, 2024)

Konkrete forslag

* Nationalt videnscenter for
endometriose

* Inddragelse af forskellige
aktorer

* Tveerfaglig forskningsstrategi

* Nationalt videnscenter

* Patientinddragelse

* Fokus pa uddannelse og
formidling

* @remaerkning af midler til
forskning

* Foresléet placering pa Aarhus

Strategisk fokus

* Tvaerfaglig koordinering

* Spor@ndring gennem andring
af institutionelle rammer

* Fokus pa forskning,
innovation og
systemintegration

* Fokus pa patientperspektiv og
brugerinddragelse

* Pragmatisk tilgang med
konkret institutions placering
(bricolage)

« Strategisk appel til
eksisterende
sundhedsinstitutioner

andre akterer

Forskelle og ligheder ift.

* Feelles med EF om
videnscenter

* Storre vagt pa forskning og
innovation

* Mere visionart, mindre
konkret i placering

* Feelles med FEMaLe om
videnscenter

* Mere veegt pa
patientinddragelse og
formidling

» Mere konkret og praktisk
orienteret tilgang

* Har ikke et konkret forslag,
men udtrykker enighed om
behovet for forskning

Tabel 14: Losningsforslag, videnscenter og forskning.




Som der kan ses i ovenstiende tabel, har vi forskellige dokumenttyper af de tre akterer. Vi har
to handleplaner fra FEMal e og EF, som kan forstds som strategiske varktgjer til at formidle
losningsideer for endometriose i en politisk kontekst. Derudover er denne dokumentgenre
egnet til at inkludere strategier for, hvordan ideerne bedst kan formidles, s de fremstar

relevante over for beslutningstagere (Dahler-Larsen, 2005).

I henhold til AfKS som sidste akter, har vi benyttet deres kommissorium. Et kommissorium
har til formél at fastsaette formél, opgaver og rammer, og derfor er vi opmaerksomme pa, at

genren nedvendigvis ikke har 1 sigte at beskrive den detaljerede udformning af disse formal.

Hvis vi ser pdA FEMaLE’s handleplan fra 2023 formuleres en rakke losningsforslag under

forskellige overskrifter. Under overskriften "Forskning og innovation" foreslas det, at:

"Der ber oprettes et nationalt videnscenter for endometriose i Danmark, som
bliver et falles referencepunkt for forskere, patienter, Kklinikere,

iveerkszettere, etc" (FEMale, 2023b).

FEMalLe beskriver hvordan et videnscenter skal blive et falles referencepunkt for bade
forskere, patienter, klinikere og ivarksattere, som vi har fremhevet i citatet. Gennem et
systemteoretisk blik ser vi dette initiativ som et forseg pa at skabe strukturel kobling mellem
ellers adskilte sociale systemer (Juul Hansen, 2016, s. 184). Losningsforslaget ser vi som forsog
pa at etablere en organisatorisk enhed, der kan oversatte mellem systemerne, idet formélet med
videnscentret er at kombinere flere forskellige akterers viden og perspektiver pd endometriose
som problem. Her ser vi de fremhavede akterer i citatet som reprasentanter for forskellige

systemer.

Forskere forstdr vi som forskellige vidensproducenter, der kan representere forskellige
systemers vidensgrundlag, herunder medicinvidenskab, socialvidenskab osv. Patienter forstar
vi som representanter for det generelle sociale system. Klinikere forstir vi som
fagprofessionelle, der repraesenterer sundhedssystemet. Ivaerksettere ser vi ikke reprasentere

ét specifikt system, men refererer til forskellige tvaerfaglige systemer.

Som det fremgér af tabel 14 foresldr EF ogsa et nationalt videnscenter 1 deres handlingsplan.
De beskriver malet for videnscentret som folgende: “Mal: Samling af legefaglig viden,
forskning og patientinddragelse, herunder fokus pa wuddannelse og formidling"

(Endometriose Feellesskabet, 2023). Citatet viser, at formalet med et nationalt videnscenter er
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at samle viden fra leegefaglige eksperter og forskningsmiljoer med erfaringer og perspektiver
fra patienter. Samtidig leegges der vagt pa uddannelse og formidling 1 koblingen til formalet

om et videnscenter.

Som vi viser 1 tabellen rummer FEMaLe’s og EF’s forslag om et videnscenter bdde nogle
ligheder og forskelle, som vi finder interessante at forholde os til. Hvor FEMaLe beskriver
udvikling af tverfaglig viden som “et felles referencepunkt", beskriver EF det med ordet

"samling”.

Vi finder det desuden interessant, at EF’s lgsningsforslag eksplicit kobler videncentrets formal
til uddannelse og formidling. Det fokus kan relatere sig til, at EF allerede foretager en stor del
af uddannelses- og formidlingsindsatsen til forskellige fagprofessionelle, herunder ogsa leger
(Endometriose Fallesskabet, u.d.-b). Vi ser, at inkluderingen af uddannelse og formidling 1

losningsforslaget fremhaver EF’s relevans i hdndteringen af endometriose som problem.

EF foreslar yderligere 1 deres handlingsplan eget ressourcer til forskning samt et nationalt
videnscenter: "Der ber afsettes midler til forskning i endometriose, sd arsager,
diagnosticeringsmetoder og behandlingsmuligheder kan udvikles og forbedres" (Endometriose
Feellesskabet, 2023) og "Der skal akut eremaerkes midler til forskning pa endometriose"
(Endometriose Feallesskabet, 2023). Citaterne viser, at EF stiller krav om ekonomiske
ressourcer for at kunne forbedre forskning om endometriose, som vi har fremhavet gennem
ordene “midler til forskning” og “akut eremaerkes midler til forskning". I et (ny)institutionelt
perspektiv forstdr vi kravet om finansieringen ikke blot som en teknisk forudsetning for
forskning, men som en strategisk gateway til politisk opmarksomhed (Campbell, 2004, s. 13).
Med gateway mener vi derfor, at finansiering &bner deren til politisk anerkendelse,
beslutningstagning og handling. Det er gennem kravet om ressourcer, at EF soger at flytte

endometriose fra et marginalt, lavt prioriteret omrade til et politisk anliggende.

Det vises 1 tabellen, at ogsd FEMal e anbefaler at: "Der bor investeres i nye infrastrukturer
til forskning, og de eksisterende forbedres" og "Der ber prioriteres dedikerede ressourcer
til at fremme forudsetninger for innovation inden for endometriose" (FEMale, 2023b). |
citaterne nevner FEMalLe investering til nye infrastrukturer til forskning og peger pé, at de
eksisterende ikke er tilstreekkelige, idet der peges pa, at de skal forbedres. Derudover navner
de, at ressourcer ber afsettes dedikeret, s& der kan skabes forudsatninger for at fremme

innovative tiltag for endometriose.
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Formuleringerne viser os, hvordan FEMale foreslar materielle og organisatoriske
forudsetninger i losningen af endometriose, idet de pdpeger ny infrastruktur til forskning samt
okonomisk investering i innovation, som vi har fremhavet i citaterne. De underbygger
nedvendigheden af deres forslag ved at papege, at de eksisterende strukturer er utilstreekkelige,
idet de bruger ordet, “forbedres”. Dette ser vi gennem et (ny)institutionelt blik som et forsgg
pa sporendring. Sporendring refererer til brud eller forskydninger i etablerede
udviklingsforleb og forstaelsesrammer, som kan opsta enten pludseligt ved kriser eller gradvist
ved skift 1 ideer og praksis (Campbeel, 2004, s. 98-100). Vi forstar etableringen af en ny
infrastruktur for forskning ved oprettelsen af et nationalt videnscenter som et forslag til en ny
forstaelsesramme, der gradvist kan vaere med til at udvikle ideer og praksis i handteringen af

endometriose.

EF kommer med et konkret forslag om videnscenterets placering gennem folgende udtalelse:
"Aarhus Universitetshospital har udvist interesse for at have centret placeret under deres
organisation" (Endometriose Fellesskabet, 2023). I citatet foreslar EF et samarbejde med

Aarhus Universitetshospital om et videnscenter, og at hospitalet allerede har vist interesse.

Vi finder det sarligt interessant, at EF fremhaver, at de allerede har varet i dialog med Aarhus
Universitetshospital og fremhaver, at hospitalet allerede har vist interesse for videncentrets
placering under deres organisation. I et (ny)institutionelt perspektiv, anskuer vi betoning som
bricolage. Bricolage beskriver processen, hvor akterer kombinerer eksisterende institutionelle
elementer pa nye mader for at skabe legitime lgsninger i en politisk kontekst (Campbell, 2004,
s. 98-100). Vi anser derfor betoningen som en strategi for bricolage, da EF kombinerer
etablering af et videnscenter med Aarhus Universitetshospital som en allerede etableret

organisation.

AfKS reprasenterer vores tredje akterperspektiv og har ligeledes et forslag om investering i
forskning: “Behov for egede investeringer i1 forskning og innovation i1 kvinders sundhed”
(Alliance for Kvinders Sundhed, 2024). Citatet fra kommissoriet viser, at AfKS ligeledes
pointerer behovet for gget investering 1 forskning og innovation. Vi ser en klar relation mellem
alle akterer, idet de alle foreslar viden og innovation som lgsningsstrategi. Men hvor FEMalLe
og EF fokuserer pa endometriose specifikt, udvider Alliancen fokus til kvinders sundhed bredt,

og forsgger at samle flere interesser i én overordnet dagsorden.
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5.3.2 Folkeoplysning

Et andet lasningsforslag, som aktererne fremforer, er folkeoplysning. Nedenstaende tabel giver
oversigt over akterernes konkrete forslag, strategisk fokus samt forskelle og ligheder i
forslagene. Vi vil igen fremhave dokumenternes forskellige genrer jf. afsnit 5.3.1 om forskning
og videnscenter 1 henhold til betydningen for vores vidensproduktion. Derfor er wvi
opmerksomme pd, at handlingsplaner som genre ofte er mere detaljeret beskrevet

sammenlignet med kommissorier som genre.

Fellesskabet, 2023)

Interview med daglig leder fra
Endometriose Fallesksabet

Element FEMalLe Endometriose Fzllesskabet Alliancen for Kvinders
Sundhed
Datatyper Handleplan (FEMalLe, 2023) Handleplan (Endometriose Kommissorium (AfKS, 2024)

Konkrete forslag

*Oplysningskampagner

* Undervisning i menstruel
sundhed i folkeskoler og
gymnasier

* National
informationskampagne om
menstruationssmerter

* Direkte appel til
Sundhedsstyrelsen

Strategisk fokus

« Aktivering af normativ sejle

« Aktivering af den normative

normer sojle

* Synliggerelse gennem « Statens ansvar som
folkeoplysning sundhedsformidler

» Udfordrer tavshed og tabuer

Forskelle og ligheder ift.
andre aktorer

* Fokus pa
uddannelsesinstitutioner

* Ansvarstildeling til -
Sundhedsstyrelsen

* Information til den brede
offentlighed

« Strategisk appel til
myndigheder

* Deler performativ strategi
med EF

Tabel 15: Losningsforslag, folkeoplysning.

Som det fremgir af tabellen, fremsatter AfKS ingen losningsforslag vedrerende
folkeoplysning. Det kan skyldes den dokumenttype, vi har haft adgang til 1 analysen. Da vi
arbejder med et kommissorium fra AfKS, har vi indblik i en officiel beskrivelse af Alliancens
overordnede mélsetninger og fokusomrader, som fx "mere forskning 1 kvinders sundhed", men
der kommes ikke med detaljerede, konkrete forslag, som fx en handleplan gor. P4 den made
har vi ikke den samme indsigt i akterens konkrete lgsningsforslag til handtering af

endometriose, som vi har ved de ovrige aktorer. Bdde FEMaLe og EF har derimod udgivet
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konkrete offentlige handleplaner, hvilket muligger en mere detaljeret analyse af deres

strategier.
FEMalL e formulerer folgende losningsforslag om folkeoplysning:

"Bedre  bevidsthed ~om  endometriose @ hos  befolkningen, fx
oplysningskampagner eller uddannelse i menstruel sundhed i folkeskoler og

pa gymnasier" (FEMalLe, 2023b) (handleplan, FEMaLE, 2023).

I citatet udtrykker FEMaLe et behov for mere bevidsthed i samfundet, ved at bruge ordet
"befolkning", som vi har fremhavet. Derudover giver de et konkret eksempel pa,
hvordan den bevidsthed skal udvikles gennem kampagner eller uddannelse i

menstruation pa folkeskoler og gymnasier.

Vi finder det s@rlig interessant, at FEMalLe eksplicit nevner folkeskoler og gymnasier
som et sted, hvor bevidstheden for menstruation skal eges, og derfor har vi fremhavet
det 1 citatet. Gennem et (ny)institutionelt perspektiv, tolker vi det som en strategi pa at
integrere deres forslag i den normative sgjle i skoler og gymnasier. Den normative sgjle
udgeres af verdier og sociale normer, som definerer, hvad der anses for legitimt og
onskvaerdigt. Da FEMalLe vil inkludere undervisning om menstruation pé folkeskoler og
1 gymnasier, forstar oplysning som en verdi i sig selv til at ege bevidstheden om kvinders

sundhed (Scott, 2008, s.48).

Som vi har vist i tabellen, har EF formuleret et lignende forslag om folkeoplysning om
menstruation: "Oplysning til offentligheden: Sundhedsstyrelsen ivaerksaetter en
national informationskampagne om  menstruationssmerter" (Endometriose
Feellesskabet, 2023b). I citatet beskriver EF som forslag, at offentligheden skal oplyses
om menstruationssmerter gennem nationale informationskampagner og fremhaver
Sundhedsstyrelsen som iverksatter. Hvor FEMale fokuserer pa oplysning i
“folkeskoler og gymnasier”, retter EF deres forslag til “offentligheden” og treekker pa
folkeoplysning i1 et bredt perspektiv. Derudover retter forslaget sig direkte mod

Sundhedsstyrelsen som ansvarsbarende instans for infomationskampagnerne.

Den direkte appel til statslig ansvarliggerelse udfoldes yderligere i interviewet med den daglige
leder fra EF. Vi har i1 nedenstdende citat fremhavet ordene “jeg synes”, som skal synliggere,

at interviewet er en subjektiv fremstilling.
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Den daglige leder uddyber saledes:

"Jeg synes jo, at Sundhedsstyrelsen burde kore nogle kampagner. De ved jo

godt, at nér de gor det, sa lytter folk. Se bare under corona - alle leerte at holde

afstand. Sa hvorfor ikke gore det ssmme med menstruation og smerter?" (Bilag 4

- Interview med Endometriose Fallesskabet).

[ citatet udtrykker den daglige leder et onske om,

at Sundhedsstyrelsen laver

oplysningskampagner om menstruation og smerter. Hun henviser til informationskampagner

foretaget af Sundhedsstyrelsen under Corona pandemien samt deres effekt pa befolkningen.

Samtidig stiller hun spergsmil om, hvorfor det ikke ogséd geres med menstruation og smerte.

Citatet viser, hvordan den daglige leder fra EF anvender en analogi til tidligere

sundhedskommunikation under Corona pandemien. Vi forstar denne analogi som et forseg pé

at legitimere hendes krav om folkeoplysning til Sundhedsstyrelsen som ansvarsbarer.

5.3.3 Organisering som lgsning

Det tredje losningsspor, som vi vil presentere, handler om udviklingen af organisering for

diagnosticering og behandling, samt tvarsektoriel og tvarprofessionel koordinering af

indsatser 1 forbindelse med behandlingen.

Vi har lavet en oversigt over akterernes forslag, som kan ses i nedenstdende tabel:

Feellesskabet, 2023)

Element FEMalLe Endometriose Fzellesskabet Alliancen for Kvinders
Sundhed
Dokumenttype Handleplan (FEMaLe, 2023) Handleplan (Endometriose Kommissorium

(AKS, 2024)

Konkrete forslag

* Kortere diagnosetid (under 1
ar)

* Nationale kliniske
retningslinjer

* Tveersektoriel koordinering

* Retningslinjer for
diagnosticering og behandling

* Ogede ressourcer og kapacitet
til behandling

Strategisk fokus

* Fokus pa malbarhed og
styring (New Public
Management)

* Organisatorisk integration og
standardisering

* Appel til den normative sejle
* @Onske om systematisk styring
og omfordeling af
sundhedsressourcer

Forskelle og ligheder ift.
andre aktorer

* Deler fokus med EF pa
retningslinjer

* Har steerkere vaegt pa méling,
evaluering og koordinering

* Deler fokus med FEMaLe pa
retningslinjer

* Peger pa mangel af
investering og ressourcer

Tabel 16: Losningsforslag, organisering som lgsning.
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I handleplanen fra EF formuleres det saledes:

"Der skal udarbejdes retningslinjer for diagnosticering og behandling af

endometriose til brug pa tveers af sundhedssektoren" (Endometriose Fallesskabet,

2023).

Hvor tidligere forslag har fokuseret pé oplysning og normforandring, retter dette sig eksplicit
mod sundhedssystemets organisering og praksis. [ citatet beskrives udarbejdelse af
retningslinjer, der kobles til organisering for diagnosticering og behandling péd tvers af

sundhedssektoren.

I et (ny)institutionelt perspektiv anskuer vi dette som et forseg pa at @ndre den normative sojle
pa tvaers af sundhedssektoren, idet retningslinjer handler om, hvad man ber gere ud fra
kollektive forventninger og moralske forpligtelser, ikke nedvendigvis det, man skal gore ifolge

eksempelvis en lov (Scott, 2008, s. 48).

EF udfolder forslaget og skarper et strukturelt fokus med forslaget om, at: "Investering i
kapacitet og egede ressourcer skal sikre kortere ventetider pa diagnostisk udredning og
specialbehandling" (Endometriose Fallesskabet, 2023b). I forslaget peger EF pa investering i
bade kapacitet og egede ressourcer med formal om at reducere ventetider pa den endelige
diagnose og efterfolgende behandling. Nér EF efterlyser "investering i kapacitet og egede
ressourcer”, ser vi som udtryk for, at der appelleres til sundhedsvasenets indretning. Igen uden
en klar tildeling om hvor den egede kapacitet og ressourcer skal komme fra, men til konkrete

forbedringer af organiseringen i sundhedsvasenet.

Gennem et (ny)institutionel teori, forstdr vi den eksplicitte formulering om investering 1
kapacitet og egede ressourcer, som ide om en mekanisme, der skal @ndre organisering
vedrerende diagnostik (Campbell, 2004, s. 119). Vi forstar forslaget som en kognitiv ide, da
EF soger at forklare losningsforslaget gennem en drsags- og virkningssammenhang, hvor lange
diagnosticeringsforleb skyldes manglende kapacitet og ressourcer. Dermed anvendes ideen

aktivt af EF 1 bestraebelserne pd at foresla ovenstdende losning.

Som vi har opstillet i tabel 16, formulerer FEMaLe ligeledes under punktet “Diagnosticering
og behandling” at, “[...] reducere tiden til rette diagnose til mindre end 1 ér (...)" (FEMalLe,
2023b). I citatet beskriver FEMal e, hvordan en kortere ventetid pa diagnostisk udredning skal

loses ved at sa@tte en tidsramme for diagnosticeringsforlobet.
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Anderledes end EF har FEMaLe et konkret forslag i organisering om kortere ventetid, da de
fremhaver “mindre end 1 ar” i forslaget. Vi forstar tidsbegrensningen som et udtryk for, at
FEMalLe onsker at gare diagnosetid til en malbar indikator for forbedring af diagnostik. Set i
forhold til New Public Management-logikker tolker vi det som en méde at styre efter konkrete,
kvantificerbare resultater. Losningsforslagets performative greb ligger i, at problemet gores
malbart. Nar noget kan males, kan det ogsa styres, finansieres og evalueres, hvilket
sandsynligvis eger den politiske opbakning under et New Public Management-regime (Hood,

1991; Seemann & Gustafsson, 2015).
Yderligere fremhaever FEMaLE folgende:

"Der mangler harmoniserede kliniske retningslinjer nationalt for at klargere roller
og rammer mhp. at optimere kommunikation, koordination og kontinuitet pa

tveers af sundhedsvaesenets sektorer" (FEMalLe, 2023).

I citatet beskriver FEMaLe en mangel pa kliniske retningslinjer, der klarger roller og rammer,
der forbedrer kommunikationen, koordination og kontinuitet pa tvers af sundhedsvasenets

sektorer.

I tabel 16 har vi vist, hvordan begge akterer fremhaver retningslinjer som lesning. Hvor EF
peger pa retningslinjer for “diagnosticering og behandling”, ses i ovenstdende citat, hvordan
FEMalLe peger pa "harmoniserede kliniske retningslinjer”. FEMaLe’s forslag relaterer sig her
til sundhedssektorens generelle organisering i1 handteringen af endometriose ved at navne
“klargere roller”, “rammer”, "optimere kommunikation”, samt "koordination" og “kontinuitet

patvers”. Ved at pege pa dette, aktiverer FEMal e ideen om organisatorisk integration som en

losning pa de uklare rammer og roller, der preger endometriosebehandlingen.

5.3.4 Delkonklusion

Vi har besvaret folgende analysesporgsmal: “Hvilke losningsforslag fremsetter aktererne
AfKS, EF og FEMalLe i handtering af endometriose?”. Analysen af de tre akterer, FEMale,
EF og AfKS, viser, at de fremsatter forskellige, men delvist overlappende lasningsforslag til
héndteringen af endometriose som problem. Bdde FEMalLe og EF arbejder med tre centrale
losningsspor, som vi i specialet har fremhavet: forskning og videnscentre, folkeoplysning samt
organisering af diagnosticering og behandling. Til gengzld adskiller de sig i graden af

konkretisering, fokusomrdder og valg af strategier. AfKS bidrager udelukkende 1 det forste
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losningsspor og fungerer her primart som politisk rammesatning med et bredere fokus pa

kvinders sundhed.

I forhold til forskning og videnscentre foreslar bAde FEMaLe og EF, oprettelsen af et nationalt
videnscenter, men med forskellige perspektiver. FEMale fokuserer péd tvarfaglighed,
innovation og strukturel kobling mellem systemer. EF lagger storre vegt pa
patientinddragelse, formidling og uddannelse og foreslar samtidig en konkret placering af
centret ved Aarhus Universitetshospital. AfKS kommer ikke med forslag om et konkret
videnscenter, men fremhaver behovet for oget investering 1 forskning og innovation 1 kvinders

sundhed generelt.

I forhold til folkeoplysning foreslar FEMale oplysningskampagner og undervisning i
menstruel sundhed i folkeskoler og gymnasier. Dette forstir vi som et forseg pad at @ndre
kulturelt forankrede normer og forestillinger om menstruation og endometriose. EF foreslar, at
Sundhedsstyrelsen ivaerksatter en national informationskampagne om menstruationssmerter,
hvilket tolkes som en appel til staten som ansvarsberende akter. AfKS fremsatter ikke
konkrete forslag om folkeoplysning, hvilket kan skyldes, at analysen bygger pd et

kommissorium, der kun giver indsigt i overordnede malsatninger.

Nar det geelder organisering af diagnosticering og behandling, foresldr bdide FEMalLe og EF
nationale kliniske retningslinjer. FEMale arbejder med en styringslogik, hvor diagnosetid
foreslas reduceret til under ét ar, og hvor tydelig koordinering og tvaersektoriel kommunikation
fremhaeves. EF fokuserer derimod pa investering i kapacitet og ressourcer for at nedbringe
ventetider, men uden at udpege en konkret ansvarlig instans. AfKS forholder sig ikke til dette

tema i det tilgeengelige materiale.

6.0 Kapitel 6: Diskussion

Diskussionen har til formal at forholde sig til vores diskussionsspergsmél: Hvilke implikationer
har problemkonstruktionen om fanomenet endometriose og lesningsstrategierne for at
kvalificere socialt arbejdes praksis?

Vi vil udfolde diskussionen med afsat i analysens fund og lebende inddrage teoretiske
begreber, som har inspireret os i udarbejdelsen af diskussionen. Indledningsvist prasenterer vi
en begrebsafklaring af den definition af socialt arbejde, som vi anvender som ramme for

diskussionen. Herefter diskuterer vi, hvordan udviklingen af problemkonstruktionen af
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endometriose har implikationer for kvalificeringen af socialt arbejdes praksis. P& grund af
specialets begrenset omfang har vi valgt at fokusere pd to ud af de tre losningsspor, vi har
preesenteret 1 analysen, nemlig forskning og etablering af et videnscenter, samt organisering

som lgsning. Afslutningsvis opsummerer vi diskussionens centrale pointer.
6.1 Begrebsafklaring af socialt arbejde

I den folgende diskussion tager vi afset 1 den internationale definition af socialt arbejde, som
er vedtaget af International Federation of Social Workers (IFSW) og International Association

of Schools of Social Work 1 2014:

"Socialt arbejde er en praksisbaseret profession og en akademisk disciplin, der
fremmer social forandring og udvikling, social samherighed, og empowerment
og frigerelse af mennesker. Principper om social retferdighed,
menneskerettigheder, kollektivt ansvar og respekt for forskelligheder er
centrale for socialt arbejde. Understottet af teorier om socialt arbejde,
samfundsvidenskab, humanistiske fag og oprindelige folks viden, inddrager
socialt arbejde mennesker og strukturer for at adressere livsudfordringer og for at

opna gget trivsel” (IFSW, 2014).

Vi har fremheevet de aspekter i definitionen, som vi finder relevante for diskussionen. Vi har
udvalgt definitionen, fordi den pa den ene side navner at socialt arbejde er en praksisner
profession, uden at knytte socialt arbejdes praksis til en specifik profession. Pa den anden side
fastholder definitionen at socialt arbejde ogsd er en akademisk disciplin og dermed en
medskaber af viden. Derudover fremhaver definitionen, at socialt arbejde bliver understottet
af flere forskellige teorier som samfundsvidenskab, humanistiske fag og opbinding af folks
viden. Til sidst finder vi definitionen velegnet, fordi den fremhever socialt arbejdes mandat
om at fremme social forandring, udvikling, samherighed og frigerelse, samt dens principper
om respekt for det enkelte individ og at vi barer et kollektivt ansvar for hinanden. Selvom
definitionen afspejler et idealistisk billede af socialt arbejde, finder vi at det som et relevant
grundlag for diskussionen om socialt arbejdes praksiskvalificering pa baggrund af analysens

fund, som vi vil udfolde gennem indeverende afsnit.
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6.2 Endometriose som dagsorden

Problemkonstruktionen af endometriose har i vores udvalgte dokumenter udviklet sig, fra en
snaver, biologisk sygdomsdefinition centreret omkring fysiologiske symptomer til en bredere
samfundsmaessig konstruktion, hvor sygdommen forstas i relation til trivsel, ligestilling og
strukturelle vilkdr. Denne udvikling har vi undersegt i to politiske arenaer, herunder
Sundhedsudvalget og AfKS. Hvor Sundhedsudvalget i de tidligere dokumenter har varet
preeget af operationel lukkethed og medicinsk semantik, ser vi siden 2023 tegn pa en diskursiv
abning, hvor akterer som FEMale og EF far adgang til arenaens diskursive struktur (vi
henviser til tabel 13 om sammenfatning af problemkonstruktioner, ansvar og grader af
diskursiv abning eller operationel lukkethed over tid). Med AfKS etableres en ny symbolsk
arena, hvor endometriose placeres i en tvarsektoriel kontekst, der kobler sygdommen til
arbejdsmarked, forskning og ligestilling. Vi ser, at denne rekontekstualisering skaber nye
muligheder for, at socialt arbejde kan, kvalificeres og bidrager aktivt med en praksis der kan

belyse de sociale implikationer af endometriose.

Udviklingen 1 konstruktionen af endometriose som politisk problem viser et eksempel pa,
hvordan socialt arbejde kan fa nye muligheder, men ogsa kan std over for risici i takt med
problemets politiske og institutionelle anerkendelse. For at diskutere potentialet og risikoen er
vi inspireret af claimsmaking-teorien (Spector & Kitsuse, 1973). Teorien beskaftiger sig med,
hvordan sociale problemer ikke blot eksisterer objektivt, men bliver skabt og formet gennem
sociale processer, hvor akterer (claimsmakers) fremseatter krav om, at et feenomen ber

anerkendes som et socialt problem, der kraver handling.

Et centralt potentiale ligger i, at endometriose i de analyserede dokumenter ikke laengere
udelukkende forstas ud fra en medicinsk og biologisk problemdefinition, men i stigende grad
kobles til sociale, psykologiske og samfundsmessige dimensioner som trivsel, ligestilling og
arbejdsmarked. Dette muligger, at socialt arbejde far en mere legitim og aktiv rolle i medet
med mennesker ramt af sygdommen. I takt med at problemet opnar institutionel status, abnes
der for politisk handling og ressourceallokering, fx tildelingen af midler pa finansloven til
rddgivning af EF. De politiske midler understotter socialt arbejdes praksis ved at gere det

muligt at yde stotte og oplysning med béde faglig og ekonomisk opbakning.
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Den politiske opbakning ses yderligere i “Forslag til vedtagelse V 17 om tiltag mod
endometriose”, hvor Folketinget finder det positivt og dermed anerkender behovet for

radgivning til personer med endometriose. Det udtrykkes blandt andet séledes:

"Folketinget finder det ligeledes positivt, at der med finansloven for 2024 blev
afsat midler til foreningen Endometriose Fellesskabet, at der med SSA-reserven
for 2025-2028 afszttes yderligere midler til foreningens informations- og

radgivningsindsats" (Folketinget, 2024a).

Vi forstar tildelingen af statslig finansiering til EF som en form for politisk anerkendelse og
legitimering af foreningens rolle i velferdslandskabet. Som vi har vist i analyse 1, fik
foreningen minimal adgang til det politiske beslutningsrum. Det har vi vist 1 analysen ved at se
pa et dokument fra 2006 hvor sundhedsministeriet giver afslag pd Endometriose Forenings
medeanmodning og pa et dokument om programmet for heringen vedrerende endometriose i
2023, hvor foreningen fik en sekundaer placering. Vi ser tildelingen af midler som udtryk for
et skifte, muliggjort af den diskursive dbning i problemkonstruktionen af endometriose. Denne
udvikling kan have implikationer for socialt arbejde, idet erfaringsbaseret viden og peer-to-
peer-radgivning anerkendes som veardifulde bidrag til stette, oplysning og afstigmatisering

(IFSW, 2014).

Vi ser tildelingen af finansielle midler som mulighed for kvalificering af socialt arbejde, idet
vi ser EF’s arbejde pd et overordnet plan som en afspejling af centrale elementer i den
internationale definition af socialt arbejde (IFSW, 2014). Et grundleggende princip i
definitionen er at arbejde med mennesker fremfor for dem, og at borgerne skal inddrages aktivt
i losninger, der vedrerer deres liv. Samtidig forpligter socialt arbejde sig til at udfordre
uretfeerdige magtstrukturer og institutionelle barrierer, hvilket skaber et nedvendigt fokus pa
etik, rettigheder og autonomi (IFSW, 2014). Gennem fokus pa oplysning, patientinddragelse
og politisk pavirkning repraesenterer EF som patientforening de overordnede principper i vores
definition ved at fremme social forandring, lighed og empowerment. Vi kan dog ikke udtale os
om, hvorvidt EF 1 praksis reelt omsatter disse ambitioner 1 konkrete sociale arbejdsformer,
men vurderer ud fra vores dokumentanalyse og interview med den daglige leder fra foreningen,
at deres strategiske positionering og malsatninger ligger i forleengelse af socialt arbejdes

vardigrundlag.
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Vi forstar EF’s adgang til det politiske beslutningsrum som et tegn pé, at endometriose er ved
at blive institutionaliseret som et politisk problem. Institutionaliseringen ser vi positive, fordi
den kan styrke og kvalificere socialt arbejdes praksis ved fx tildeling af finansielle midler. Men

den indeberer ogsa en raekke potentielle risici.

Claims making-teorien giver en vigtig ramme for at forstd de mere komplekse og tvetydige
konsekvenser af, at problemet bliver institutionaliseret. Ifolge Malcolm Spector og John I.

Kituse sker en sddan udvikling 1 flere faser, hvor tredje fase beskrives sadan:

“Stage 3: The re-emergence of claims and demands by the group(s), expressing
dissatisfaction with the established procedures for dealing with the imputed
conditions, the bureaucratic handling of complaints, and the failure to generate a
condition of trust and confidence in the procedures as sympathetic to the

complaints, etc” (Spector & Kitsuse, 1973, s. 147).

Netop denne tredje fase er sarlig relevant for vores diskussion, fordi den viser, hvordan
institutionaliseringsprocessen kan fore til ny utilfredshed blandt de oprindelige claims making-
grupper. Denne utilfredshed kan opsta, nér problemkonstruktionen nar ind i centrale politiske
fora, og de oprindelige grupper oplever at miste indflydelse pa, hvordan problemet defineres.
Fasen ofte er kendetegnet ved en ownership struggles, hvor oprindelige claims making grupper
mister kontrollen over, hvem der har retten til at definere og eje problemet, herunder hvad det

egentlige problem indebarer (Blumer, 1971; Spector & Kitsuse, 1973).

I Sundhedsudvalget som symbolsk arena forstér vi, pa baggrund af vores datamateriale helt
tilbage fra 2006, patientforeningen EF som en af de oprindelige claimsmakers. Den diskursive
abning kan bidrage til, at EF mister den reelle definitionsmagt, nér problemet forst
institutionaliseres. Her kan inkluderingen af EF ved den diskursive &bning af
Sundhedsudvalget som symbolsk. Et tegn herpa er den manglende inddragelse i heringen i
2023 som oplagsholder, hvor patientforeningens rolle som deltagere i paneldebatten kan

forstas som symbolsk. Det, der taler imod dette, er, at EF er kommet med pa finansloven.

Hvis vi vender tilbage til baggrunden for oprettelsen af AfKS, falder DI’s rolle som facilitator
1 gjnene. Vi har tidligere beskrevet DI’s interesse i kvinders sundhed pa baggrund af en
McKinsey-rapport, hvis fund viser, at ndr man investerer 1 kr. 1 kvinders sundhed, kan
samfundet fa 3 kr. tilbage i skonomisk vekst. DI udtaler sig om et skonomisk potentiale ved

at sette kvinders sundhed pa den politiske dagsorden (Ellingrud et al., 2024; Sggaard-Pedersen
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& Lynghgj, 2024). Endvidere har vi i analyse 1 vist Peder Segaard Pedersens, direkter i DI

Life Science, bidrag til problemkonstruktionen om endometriose som falgende:

“Som arbejdsgiverorganisation ser vi ogsd konkret pa, hvad det s& har af
konsekvenser pa arbejdspladsen, at en medarbejder ikke kan vere til stede
fysisk eller mentalt 100 procent af tiden. Kvinders sundhedsudfordringer har
med andre ord en konsekvens for det arbejdsmarked, som vi ellers er sa stolte

af her i Danmark” (Bilag 3).

I udtalelsen ses endometrioseramte patienter som “medarbejdere”, og det, der forstds som
problematisk vedrerende endometriose, er den tabte arbejdsfortjeneste og konsekvenserne for
det danske arbejdsmarked. Det ser vi indlejret 1 formuleringen “kan vere til stede fysisk eller

mentalt 100 procent af tiden”, som vi ogsd har fremhavet i citatet.

Vi ser dog en risiko for, at kvalificeringen af socialt arbejde i1 forbindelse med
institutionaliseringen medferer, at endometriose instrumentaliseres. Det vil sige, at
endometriose bruges som loftestang for andre dagsordener, herunder arbejdsmarkedets
effektivitet. Dette kan fa konsekvenser for kvalificeringen af socialt arbejdes praksis, idet
praksis i stigende grad risikerer at blive preeget af beskaftigelsespolitiske mal og dermed overse
andre vaesentlige sociale implikationer af sygdommen. Praksiskvaliteten risikerer dermed at
blive mélt ud fra velferdsstatens interne logikker om effektivitet og produktivitet, frem for at

tage udgangspunkt i socialt arbejdes grundleggende principper.

Omend ser vi arbejdspladsen som et vigtigt sted, hvor mennesker opnar livskvalitet 1 deres
hverdag. Arbejdspladsen fremstar her som en potentiel arena for at adressere strukturelle
problematikker som endometriose, og ledere kan spille en central rolle i at bidrage til
afstigmatiseringen af badde sygdommen og kvindekroppen. Citatet vidner sdledes ikke kun om
et okonomisk rationale, men ogsd om en abning for, at arbejdspladsen kan understotte trivsel
og livskvalitet for personer ramt af endometriose. Derigennem ser vi, at personer ramt af

endometriose nedvendigvis ikke kun ses som patienter, men ogsd som borgere med et arbejde.

Gennem dette perspektiv opstidr implikationer for at kvalificere socialt arbejdes praksis.
Velferdsprofessionelle kan i1 hgjere grad arbejde tvaersektorielt ved at inddrage arbejdspladsen
som en relevant aktor i stotteindsatsen. Det kan fx vaere gennem rddgivning og samarbejde med
arbejdsgivere om fleksible arbejdsforhold, skéneinitiativer eller muligheden for gradvis

tilbagevenden til arbejde efter sygemelding.
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Endelig abner perspektivet for, at socialt arbejde kan bidrage til en mere helhedsorienteret
tilgang, hvor mennesker med endometriose ikke alene ses som patienter med et
behandlingsbehov, men som hele borgere med sociale, beskeftigelsesmassige og eksistentielle
dimensioner 1 deres liv. Ved at arbejde med borgerens samlede livssituation, herunder identitet,
arbejde, relationer og deltagelse, kan socialt arbejde vaere med til at styrke bade empowerment

og livskvalitet.
6.3 Forskning og videnscenter

De ovenstdende muligheder og risici for kvalificeringen af socialt arbejde kan ogsa
identificeres 1 det forste losningsspor om etablering af et videnscenter og eget investering i
forskning. Vi ser 1 vores empiri, at aktererne FEMalLe, EF og AfKS, peger pa behovet for aget
investering 1 forskning og etablering af et nationalt videnscenter som centrale
losningsstrategier. Hvor FEMale betoner tverfaglig innovation og systemintegration
(FEMaLe, 2023), fremhaver EF ise@r patientinddragelse og formidling (Endometriose
Fellesskabet, 2023b; Bilag 4 - Interview med Endometriose Fallesskabet). AfKS placerer
forskning i en bredere dagsorden for kvinders sundhed (Alliance for Kvinders Sundhed, 2024).

For os fremstir disse lesningsforslag som et forseg pa at kvalificere og udvide det
vidensmassige grundlag, der danner fundament for teori- og praksisudvikling i handteringen
af endometriose. Losningsforslaget rummer dermed et tydeligt potentiale for at kvalificere

socialt arbejdes praksis.

Vi ser socialt arbejde som en videnskabelig disciplin, der netop er kendetegnet ved sit brede og
tvaervidenskabelige vidensgrundlag, herunder =~ samfundsvidenskab, humaniora,
praksiserfaringer og oprindelige folks viden, som fremhavet i vores valgte definition. Med
etableringen af forskningsbaserede uddannelser, herunder kandidatuddannelsen i Socialt
Arbejde, samt specialer som dette, ser vi, at socialt arbejde kan bidrage aktivt til

vidensproduktionen, der danner grundlag for teori- og praksisudvikling.

I forleengelse heraf forstar vi lasningsforslagene som en abning for, at socialt arbejde kan traede
tydeligere frem som en forskningsproducerende og forskningsinformeret disciplin, der bidrager
med viden om de sociale og psykosociale aspekter af endometriose, herunder marginalisering,
stigma, mistrivsel og tab af handlekraft. Dette kan understotte udviklingen af teorier, som er

teet forbundet med praksisfeltet og med de komplekse erfaringer, som socialarbejdere meder i
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arbejdet med endometroriseramte borgere. Samtidig peger vores analyse pd vasentlige risici.
For selvom forskning og vidensproduktion fremstdr som lgsninger, rejser det centrale
spergsmal: Hvilken viden produceres, og af hvem? Hvem bestemmer, hvad der teller som

viden? Og hvilke interesser former den?

FEMalLe, EF og AfKS, peger pd behovet for oget forskning og etablering af et nationalt
videnscenter, men med tydeligt forskellige interesser i, hvad viden er og hvordan den ber

anvendes.

FEMale legger vegt pd teknologisk og organisatorisk udvikling, hvor forskning ses som

drivkraft for systemisk innovation. Det ses 1 deres forslag:

"Der ber investeres 1 nye infrastrukturer til forskning [...] og prioriteres
dedikerede ressourcer til at fremme forudsatninger for innovation” (FEMalLe,

2023).

Her ser vi en strategisk interesse 1 at skabe et sterkt forskningsmaessigt system, hvor struktur

og innovation er omdrejningspunktet og ikke nedvendigvis brugerperspektivet.

I kontrast til dette stdr EF’s tilgang, som er mere erfaringsbaseret og patientnar. De fremhaver

i deres mélsatning:

"Mal: Samling af laegefaglig viden, forskning og patientinddragelse, herunder
fokus pa uddannelse og formidling”

(Endometriose Fallesskabet, 2023b).

Vi bemarker her, hvordan viden for EF ikke blot handler om produktion, men ogsd om
formidling og inddragelse. Deres brug af ord som “patientinddragelse” og “formidling”
signalerer et steerkt onske om at legitimere brugerperspektivet som en del af den samlede viden,

hvilket adskiller sig markant fra FEMale’s mere systemiske og teknisk orienterede tilgang.
AfKS anlaegger et mere makropolitisk og ekonomisk perspektiv. De skriver:

"Behov for ogede investeringer i forskning og innovation i1 kvinders sundhed”

(Alliance for Kvinders Sundhed, 2024).
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Alliancen formulerer ikke et sn@vert fokus pd endometriose, men placerer sygdommen som
led 1 en storre dagsorden om kvinders sundhed og at investering i forskning og innovation er et

generelt behov.

De tre positioner viser, hvordan viden kan forstds og anvendes meget forskelligt athengigt af
akterernes interesser og dagsordener. Her kan vi anvende Malcolm Payne til at forstd, at teori
og viden aldrig er neutrale, men skabes og anvendes 1 samspil med sociale og institutionelle
magtstrukturer (Payne, 2006). Dette er tydeligt i vores empiri. Vi ser derfor bade et
mulighedsrum for kvalificering af socialt arbejdes praksis pa baggrund af ny vidensproduktion,
men ogsa en risiko for, at viden geres instrumental, losrevet fra de levede erfaringer og at
socialt arbejdes perspektiver marginaliseres i den vidensproduktion, der prioriteres, med risiko
for, at praksis mister sin forankring i brugernes erfaringer og behov. Dette stér i kontrast til
socialt arbejdes grundleeggende princip om at arbejde med mennesker snarere end for dem,
som det fremgér af vores anvendte definition. Nar viden ikke afspejler de levede erfaringer,
svaekkes mulighederne for at skabe inkluderende og dialogbaseret praksis, der understotter

empowerment, deltagelse og social retferdighed.
6.4 Tvarfaglig koordinering

I det tredje losningsspor peger flere akterer pd organisering som en central strategi i
héndteringen af endometriose, serligt i forhold til diagnosticering og behandling. Her fremstér
FEMalLe og EF som drivende akterer, mens AfKS i det undersogte materiale ikke bidrager med
konkrete forslag 1 dette spor. FEMale foreslar blandt andet en reduktion i
diagnosticeringsforlgbet til under ét ar, nationale kliniske retningslinjer og styrket tvaersektoriel
koordinering. Vi ser iser tvarfaglig og tvarsektoriel koordinering, som begge akterer peger
pa, som en lgsning til at handtere endometriose som en relevant implikation for socialt arbejdes

praksis.

Hvis socialt arbejde skal bidrage 1 tveersektoriel koordinering i sundhedsvasenets institutioner,
kan socialt arbejde forstas som en greenseprofession. Andrew Abbott (1995) beskriver, hvordan
socialt arbejde er opstaet og stadig udvikles 1 overgange mellem institutioner og professioner.
Han skriver: "Social work was about boundaries: boundaries between institutions, boundaries
between professions" (Abbott, 1995, s. 549). Vi finder citatet relevant fordi, der beskrives at
socialt arbejde ikke har én fast defineret opgave eller et klart afgreenset domene, men i stedet

udfoldes i grensefladerne mellem forskellige institutioner og professioner. At socialt arbejde
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betragtes som granseprofession er et gennemgaende perspektiv i forskning om socialt arbejdes

praksis.

I vores diskussion trekker vi pd nyere forskning om perspektivet pa socialt arbejde som
grenseprofession gennem artiklen: “Risk at the boundaries of social work ” (Crath et al., 2023)
og dens bidrag til at diskutere implikationerne af lesningsforslaget om organisering for
kvalificering af socialt arbejdes praksis, som beskrevet 1 afsnit 5.3.3. Artiklen belyser, hvordan
socialt arbejde konstant forhandler sin rolle 1 greensefladerne mellem forskellige institutionelle
logikker, professioner og styringsformer, hvilket netop er det, vi ser indlejret 1

losningsforslagene fra FEMaLe og EF.

Artiklen viser dog at socialt arbejde sjeldent opererer isoleret, men er indlejret 1 samarbejde

med sundhed, retsvasen, psykiatri og andre sektorer:

“Social work can be understood as operating within, or engaging with, the

boundaries of multiple systems, logics, and types of professional knowledge”

(Crath et al., 2023, s. 3).

I citatet beskrives, hvordan socialt arbejde udspiller sig 1 grensefelter mellem forskellige
institutionelle og professionelle domaner, og hvordan det konstant ma forholde sig til og
forhandle disse greenser. Nér aktorer som FEMaLe og EF foresldr losninger om tvaerfaglig og
tvaersektoriel koordinering, har det betydning for, hvordan socialt arbejdes rolle og faglige
rdderum formes 1 modet med andre sektorer. For at illustrere, hvordan tvarfaglig koordinering
kan udspille sig 1 praksis, inddrager vi to eksempler: Socialsygeplejersken og

sundhedssocialradgiveren.

Sygeplejerskerne ses allerede som en integreret del af sundhedsvaesenet, men med funktioner
som socialsygeplejersken og den faglige koordinator tilferes deres praksisviden uden for
sundhedsvaesenets traditionelle rammer. Vi ser socialsygeplejersken som et eksempel pa,
hvordan socialfaglige perspektiver kan bringes direkte ind 1 klinisk praksis uden behov for at
tilfoje en ny fagprofession i sundhedsvasenet. Det abner op for, at socialt arbejde kan fungere
som en praksisnaer stemme, der kvalificerer og nuancerer sundhedsvasenets hdndtering af
komplekse sygdomme som endometriose og de tilherende sociale implikationer (Region

Hovedstaden, 2021).
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Sundhedssocialradgiveren adskiller sig ved at vare en profession, der ikke udspringer af
sundhedsvasenets egen faglige tradition, men som alligevel arbejder tet integreret i
hospitalsregi. 1 samspillet med sundhedspersonale kan socialrddgiveren fungere som
brobygger, der kvalificerer forstaelsen af sygdom som bade en klinisk og social tilstand (Bilag
10 - Notat om sygehussocialrddgivere). I den forstand ser vi socialrddgiveren som et eksempel
pa, hvordan socialt arbejde bringer ekstern viden ind i sundhedsvasenet og deltager aktivt i at

udvide og udfordre institutionens egne forstaelsesrammer.

Eksemplerne pé socialsygeplejskere og sundhedssocialradgivere viser os, 1 trdd med vores
definition af socialt arbejde, at socialt arbejdes praksis ikke er bundet til en bestemt kontekst,
men opstar i samspil med den kontekst, det udspiller sig i. Her er vi inspireret af Payne (2006),
der formulerer det saledes: "Socialt arbejdes maélsatninger er konstant under forhandling
mellem de forskellige arenaer, hvor dets teori og praksis konstrueres" (Payne, 2006, s. 25). Vi
finder citatet relevant, fordi det understreger, at socialt arbejdes praksis ikke er fastlagt, men
konstant forhandles og formes af de sammenhange, det indgar i. Vi forstar det som, at socialt
arbejdes praksis pavirkes af og pédvirker samtidig de institutionelle rammer og logikker, det

bliver en del af.

Bade sundhedssocialradgivere og socialsygeplejersker kan ses som eksempler pa, hvordan
tveerfaglig koordinering kan integreres i sundhedsvasenet. 1 artiklen om socialt arbejdes
praksis som graenseprofession, “Risk at the boundaries of social work”, beskrives videre,
hvordan denne integration af grensearbejde bade kan fore til innovation og konflikter,

athengigt af hvordan roller og viden fordeles:

“Boundary making can be both a source of practice innovation and a collaboration
that affects new knowledge [...] It can also be a source of tension or

epistemological confusion” (Abbott, 1995, s. 3).

Citatet beskriver, at det at skabe graenser kan fere til praksisinnovation og samarbejde, som
pavirker ny viden, men at det ogsa kan fere til spendinger eller forvirring om, hvad der udger
gyldig viden. P4 den ene side kan socialt arbejdes praksis som gransefelt fore til innovation 1
praksis og skabe tvarfaglige samarbejder, som giver anledning til ny viden. Vi ser derfor
losningsforslaget om tvarfaglig koordinering i sundhedsvasenet som et potentiale for
kvalificering af socialt arbejde. Vi ser tverfaglig koordinering, hvor der inddrages logikker og

professioner, som ikke er baseret pa sundhedsvasenets egne institutionelle forstaelser, som et
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vigtigt bidrag i relation til handtering af komplekse sygdomme som endometriose. Det kan
vaere med til at synliggere og udfordre de interne semantikker ved at forholde sig kritisk til de
teoretiske antagelser, der praeger sundhedsvasenets handtering af komplekse sygdomme som
endometriose. P4 den made kan det tvarfaglige mede vare med til at udvikle praksis. Her
forstar vi ikke graenser som barrierer, men som steder, hvor nye ideer og metoder kan opsta i

medet mellem forskellige fagligheder og logikker.

P& den anden side kan socialt arbejde som graensearbejde ogsé skabe spandinger og forvirring,
det vil sige uklarhed omkring, hvad der teller som viden, hvilken faglighed der har autoritet,
og hvordan man bedst handler i komplekse situationer. Hvis socialt arbejdes praksis placeres 1
sundhedsvasenets institutionelle kontekst, ser vi en risiko for, at det kommer til at konkurrere
med de allerede eksisterende semantikker og den tavse viden, der preger sundhedsvasenets

praksis og selvforstaelse.

Is@r ndr nye professioner og semantikker forseges integreret i sundhedssystemet, kan der opsta
en raekke strukturelle udfordringer, som begranser fagets handlerum og indflydelse. Ifolge
Seemann og Gustafsson (2015) er sundhedsvesenet kendetegnet ved et komplekst og
fragmenteret landskab, hvor der ikke findes én samlet ledelsesstruktur. I stedet bestar systemet
af mange akterer, som har uklare relationer til hinanden og agerer ud fra forskellige
organisatoriske logikker. Dette skaber vanskelige betingelser for tvaergdende koordinering, da
samarbejdet 1 praksis ofte hviler pa uformelle netverk og magtrelationer mellem

professionerne snarere end pé felles malsetninger (Seemann & Gustafsson, 2015, s. 10).

Professionelle hierarkier spiller en vesentlig rolle i denne dynamik. Den medicinske
profession, og serligt legestanden, har historisk haft en dominerende position i
sundhedsvasenet. Det har bidraget til opdelinger mellem faggrupper og kan udfordre
samarbejdet. Nar nye fagligheder, sdsom socialt arbejde, forseger at i fodfzste eller bringe
alternative perspektiver i spil, kan det opleves som en trussel mod den eksisterende faglige
dominans. Seemann og Gustafsson pdpeger, at leeger 1 sddanne situationer kan have en tendens

til at beskytte deres position og modarbejde forandring (Seemann & Gustafsson, 2015, s. 11).

6.5 Opsamling

I denne diskussion har vi diskuteret, hvilke implikationer udviklingen af endometriose som

problemkonstruktion og de tilherende losningsstrategier har for kvalificeringen af socialt
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arbejdes praksis. Med udgangspunkt i analysens fund og pa baggrund af den internationale
definition af socialt arbejde (IFSW, 2014) har vi diskuteret, hvordan socialt arbejdes praksis

kan positioneres og bidrage i et felt, der er under forandring.

Forst har vi vist, hvordan endometriose har beveaget sig fra at vare et snevert medicinsk
problem til at blive anerkendt som et bredere socialt og strukturelt problem. Denne udvikling
har skabt nye muligheder for, at socialt arbejdes praksis. Samtidig har vi fremhavet, hvordan
denne anerkendelse indebarer risici, herunder en fare for, at sygdommen instrumentaliseres i
okonomiske eller beskeaftigelsespolitiske dagsordener. Inspireret af claimsmaking-teorien har
vi diskuteret, hvordan institutionaliseringsprocessen kan fore til tab af definitionsmagt for de

oprindelige aktorer og skabe spandinger mellem symbolsk og reel indflydelse.

Dernast har vi dreftet potentialet 1 eget investering 1 forskning og oprettelsen af et nationalt
videnscenter. Vi ser disse initiativer som en mulighed for at kvalificere socialt arbejdes praksis
gennem en udvidelse af det vidensmassige fundament, herunder et styrket fokus pa
socialfaglige og psykosociale dimensioner af sygdommen. Samtidig har vi gjort opmarksom
pa vigtige forskelle mellem akterernes forstaelse af viden, hvor nogle prioriterer teknologisk
innovation, mens andre veagter patientinddragelse og formidling. Vi har herigennem
tydeliggjort, at viden ikke er neutral, men formes af magt, interesser og positioneringer, og at

socialt arbejde mé insistere pa brugerperspektivet og det levede liv som centrale vidensbidrag.

Afslutningsvis har vi diskuteret losningsstrategier, der handler om organisering og tvaerfaglig
koordinering, iser i sundhedsvasenets regi. Her har vi trukket pa forstaelsen af socialt arbejde
som en graenseprofession, der opererer 1 feltet mellem forskellige institutioner og professioner.
Vi har vist, hvordan socialt arbejdes praksis i1 kraft af sin placering i grensefelter kan bidrage
med nye perspektiver og praksisformer, men ogsd hvordan denne position kan skabe
spendinger og uklarhed omkring faglig autoritet og viden. Gennem eksempler som
socialsygeplejersken og sundhedssocialrddgiveren har vi illustreret, hvordan socialt arbejde
kan indgd som brobygger mellem systemer og bidrage til en helhedsorienteret forstaelse af

sygdom og trivsel.

7.0 Kapitel 7: Konklusion

Vi har i dette speciale underseogt folgende problemformulering: “Hvordan konstrueres

endometriose som et problem 1 udvalgte symbolske arenaer, herunder Sundhedsudvalget og
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AfKS, og hvilke losningsforslag fremsetter aktorerne AfKS, EF og FEMalLe 1 hadndteringen af

endometriose?”’.

Analysen viser, at endometriose 1 en arrekke primart er blevet konstrueret som et snaevert
medicinsk problem i Sundhedsudvalget, hvor sygdommen primart beskrives i biologiske
termer. Gennem brug af sundhedsfaglige begreber og fravaeret af sociale eller strukturelle
dimensioner fremstir Sundhedsudvalget som en symbolsk arena, preget af sundhedssystemets
interne semantik og normative antagelser om professionel autonomi. Analysen viser, at

Sundhedsudvalget i perioden 2006-2022 fungerer som et operationelt lukket system.

Fra 2023 ses dog tegn pa en diskursiv dbning 1 Sundhedsudvalget, 1 forbindelse med heringen
om endometriose, hvor nye akterer som EF og FEMalLe inviteres ind i debatten. Selvom
deltagelsen ikke placerer patientforeningen som en fuldgyldig akter pa linje med de ovrige
oplaegsholdere, markerer heringen en begyndende bevagelse vaek fra en lukket medicinsk
konstruktion og hen imod en bredere anerkendelse af sygdommens sociale og strukturelle
konsekvenser. Denne udvikling fortsettes under konferencen atholdt af AfKS, hvor
endometriose 1 stigende grad kobles til ligestilling, arbejdsmarked og samfundsekonomiske
forhold. Serligt DIs deltagelse illustrerer, hvordan sygdommen nu ogsa konstrueres som et
arbejdsmarkedspolitisk og ekonomisk problem. Hermed udvides problemkonstruktionen til at

rumme flere systemiske perspektiver og dagsordener.

I analysen har vi identificeret tre centrale losningsspor: Investering i forskning og etablering af
et videnscenter, folkeoplysning samt organisering og koordinering 1 sundhedsvasenet. Bade
FEMaLe og EF foreslar oprettelsen af et nationalt videnscenter for endometriose. FEMalLe
leegger vaegt pa tvaerfaglighed, innovation og systemintegration som strategiske greb, mens EF
betoner patientinddragelse og formidling. AfKS fremsatter ikke et konkret forslag om et
videnscenter, men udtrykker behov for egede investeringer 1 forskning og innovation 1 kvinders
sundhed generelt. Alliancen fungerer dermed som en bred politisk rammesa&tning, der samler

flere sundhedsrelaterede dagsordener under ét fokusomréde.

I forhold til folkeoplysning foreslar FEMaLe blandt andet undervisning i menstruel sundhed
pa folkeskoler og i gymnasier samt oplysningskampagner mélrettet den brede befolkning. EF
fokuserer péd en national informationskampagne om menstruationssmerter og retter en direkte

appel til Sundhedsstyrelsen. AfKS fremsatter ikke konkrete forslag pa dette omrade i det
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anvendte datamateriale. De to akterers forslag viser, hvordan normforandring og synlighed

gares til centrale strategier 1 handteringen af endometriose som et samfundsanliggende.

I forhold til organisering og koordinering i sundhedsvasenet peger bdde FEMale og EF pa
nedvendigheden af nationale kliniske retningslinjer. FEMaLe fremsatter et konkret mal om at
reducere diagnosetiden til under ét ar og legger vagt pad méling, evaluering og styring. EF
foreslar egede ressourcer og kapacitet i sundhedsvasenet for at sikre hurtigere diagnostik og
specialiseret behandling. Begge akterer peger pd behovet for tversektoriel koordinering 1

sundhedsvaesenet. AfKS forholder sig ikke til dette losningsspor i det tilgeengelige materiale.

I diskussionen er det blevet tydeligt, at udviklingen i problemkonstruktionen og
losningsforslagene har implikationer for kvalificeringen af socialt arbejdes praksis. Nér
endometriose 1 stigende grad anerkendes som et socialt og strukturelt problem, opstir nye
muligheder for, at socialt arbejde kan bidrage med viden, stette og tvaerfaglig koordinering.
Socialt arbejde kan gennem gransearbejde mellem institutioner bidrage til helhedsorienterede
indsatser, hvor patienten ikke kun forstds som en sundhedsfaglig case, men som en borger med
et komplekst liv. Samtidig viser diskussionen, at denne udvikling ogsa indeberer risici. Nar
sygdommen kobles til samfundsekonomiske dagsordener og effektivitet, som fx i DIs opleg
ved konferencen, er der fare for, at endometriose instrumentaliseres. Det kan pavirke socialt
arbejdes faglige rdderum, hvis beskaftigelsespolitiske mil kommer til at dominere over
vaerdier som deltagelse, rettigheder og livskvalitet. Ligeledes kan etablering af videnscentre og
ny forskning skabe sp@ndinger om, hvilken viden der anerkendes som legitim, og om

brugerperspektivet fastholdes som centralt.

Afslutningsvis viser specialets analyse og diskussion, at endometriose er 1 ferd med at blive
institutionaliseret som et legitimt politisk problem. Denne udvikling muligger nye
losningsstrategier og skaber potentialer for tvaerfaglige samarbejder, hvor socialt arbejde kan
bidrage aktivt. Samtidig kraever det opmearksomhed p4, hvilke interesser og perspektiver der
dominerer problemforstielsen, samt hvordan socialt arbejde bevarer sit fokus pé rettigheder,

deltagelse og empowerment i et felt praeget af forskellige styringslogikker og faglige normer.
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7.1 Refleksion over specialets kvalitet

Vi vil i dette afsluttende afsnit reflektere over specialets videnskabelige kvalitet med afsat 1

begreberne validitet, reliabilitet og generaliserbarhed.

7.1.1 Validitet

Validitet handler om, hvorvidt underseggelsen faktisk belyser det, vi har sat os for at undersege,
som vi uddyber nedenfor (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 318). Som vi har beskrevet i kapitel
1.0, bygger specialet pa et tidligere projekt som har praget vores forforstielse samt en
forestilling om, hvad vi gerne vil undersege i1 specialet gennem den udvalgte empiri.
Forestillingerne handlede om, at vores empiri skulle afdekke ekonomiske-, sociale- og
sundhedsfaglige problemkonstruktioner af endometriose. Vi blev under forste trin 1
datatanalyseprocessen nedt til at distancere os fra disse forestillinger, idet den udvalgte empiri
ikke kunne afdxkke disse forestillinger. Dog enskede vi fortsat at benytte de udvalgte
dokumenter som empirisk grundlag for specialet, hvorfor vi pdbegyndte en fordybelse af deres
indhold. Vi valgte fordybelsen i indholdet frem for udarbejdelsen af en ny forskningsstrategi
og metodevalg til formdl at imedekomme vores forforstdelser og forestillinger om
problemstillingen. Derfor valgte vi at supplere vores empiri med interviews, ferst med DI og
EF, s vi udviklede ny baggrundsviden, med henblik pd at videreudvikle vores forforstaelser

og sikre specialets validitet.

Da vi fordybede os i det empiriske materiale uden en konkret problemformulering, medvirkede
det til, at vi forst sent 1 processen fandt frem til den endelige problemformulering. Derfor
arbejdede vi ud fra vores problemfelt med nogle abne undersegelsessporgsmal, hvor

problemkonstruktionerne i dokumenterne og lesningsforslagene var vejvisende.

Den endelige ramme og kontekst for specialets analytiske greb, @ndrede vi i1 sidste del af
processen. Fx fokuserede vores forste underseggelsessporgsmal oprindeligt pa akterer i stedet
for at fokusere pa de symbolske arenaer, hvori problemkonstruktionerne udspiller sig. Dette
valg traf vi, da det undervejs i analysearbejdet stod klart, at vores empiri bedre kunne belyse,
hvordan konstruktionen af endometriose som problem foregar i bestemte institutionelle og

politiske kontekster.
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Et andet eksempel er at vii begyndelsen arbejdede med et tredje analysespergsmal om, hvordan
socialt arbejde kan bidrage til problemkonstruktionerne og lesningsforslagene. Vi erfarede dog,
at det empiriske materiale ikke direkte tematiserede socialt arbejdes rolle, hvorfor vi valgte at
arbejde med to analysesporgsmél fremfor tre. Vi gik fra en ambition om at skrive et
analysetungt speciale til at udarbejde en mere kondenseret og fokuseret analyse, med en
omfattende diskussion om, hvilke implikationer de identificerede problemforstielser og

losningsstrategier kan have for kvalificeringen af socialt arbejdes praksis.

Det skal dog ses i lyset af, at vi i specialet beskaftiger os med et fenomen, der i meget
begranset omfang er udforsket tidligere. Specialet fungerer dermed som en derébner til et nyt
forskningsfelt, men nar man abner en der til noget ukendt, ved man heller ikke, hvad man
finder. Empiriudveelgelsen har til tider vaeret praeget af afsegning i et forskningsmeessigt
underbelyst omréde, hvor det pd forhdnd har varet vanskeligt at vurdere, hvilken empiri, der

reelt kunne placeres i problemfeltet.

Forskningsprocessen har saledes i trdd med den abduktive forskningsstrategi vaeret praeget af
skift i retning og fokus. Det har til tider vanskeliggjort opretholdelsen af et analytisk fokus,
men har ogsa muliggjort en kontekstathaengig og dyb empirisk forankret tilgang til emnet. Pa
baggrund af ovenstaende refleksioner vil vi forholde os til specialets endelige validitet ved at

sparge os selv: Kan empirien beskrive det vi vil undersege?

Svaret er ikke entydigt. Vi har lebende, som beskrevet ovenfor, @ndret vores empiri og
kontekstualisering af den samt problemformulering med formalet om at styrke specialets
validitet. Specialet skal forstas som en eksplorativ og dbningstagende undersegelse. Vores fund
ber derfor ikke lses som generaliserbare konklusioner, men som indsigter og refleksioner, der

kan danne grundlag for videre og mere empirisk forankret forskning i feltet.

7.1.2 Reliabilitet

Reliabilitet refererer til, hvorvidt analysen er gennemfort systematisk og gennemsigtigt, sa
andre forskere kan folge disse trin og nd til nogenlunde samme konklusioner (Kvale &
Brinkmann, 2015, s. 318). Det er dog vasentligt for os at understrege, at spergsmalet om
gentagelighed ikke tillaegges stor betydning i et socialkonstruktivistisk perspektiv. Vi forstar
viden som noget, der konstrueres i1 samspillet mellem empiri, teori og os som forskere. Derfor

vil andre forskere neppe kunne gentage undersogelsen og na til identiske resultater, da vores
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fortolkende bidrag er en veasentlig del af specialets vidensproduktion. Dog har vi i analysen og
diskussionen eksplicit navnt, hvornar det er vores egne fortolkninger af empirien. Det har vi
bl.a. gjort ved at fremhave de ord i citaterne, der begrunder vores fortolkninger. Derudover har
vi eksplicit nevnt, hvordan og hvornar vi benytter de forskellige teoretiske perspektiver til at

forsta empirien.

Endvidere anser vi det som afgerende, at vores metodiske tilgang er gennemsigtig, sa lesere
kan forstd, hvordan vi er ndet frem til vores resultater. Af den grund har vi ngje redegjort for
udvelgelsesprocessen af det empiriske materiale samt redegjort for forlebet af dataanalysen

trin for trin, med henblik pé at styrke specialets reliabilitet og transparens.

Det skal dog navnes, at vores analytiske fokus, og dermed ogsd empiriudvealgelse og
dataanalyseproces, har varet praeget af flere skift undervejs. Dette har til tider vanskeliggjort
opretholdelsen af en konsekvent analytisk linje og skabt udfordringer i forhold til at
dokumentere processen 1 et stringent og gennemsigtigt format. Omvendt har det skerpet vores

refleksion over, hvordan analysen alligevel har udviklet sig systematisk.

7.1.3 Generaliserbarhed

Generaliserbarhed refererer til, hvorvidt specialets resultater kan overfores til andre
sammenhange end den konkrete case, 1 dette tilfelde endometriose (Kvale & Brinkmann,
2015, s. 332-333). Det er en central overvejelse, da vi har anvendt et casestudiedesign, som i
traditionel videnskabelig optik ofte kritiseres for sin begrensede generaliserbarhed (Flyvbjerg,

2010, s. 469).

Vi er opmarksomme pd, at vores fund er kontekstathengige, idet de er udviklet med
udgangspunkt i bestemte symbolske arenaer, hvor endometriose konstrueres som et politisk og
institutionelt problem. Derfor kan vores konklusioner ikke generaliseres direkte til andre

sygdomme som for eksempel fibromyalgi eller ME/CFS.

Vi vurderer dog, at specialet rummer analytisk generaliserbarhed, fordi de identificerede
mekanismer og menstre kan vare relevante 1 forstdelsen af andre komplekse sygdomme, som
tilsvarende befinder sig 1 et krydsfelt mellem medicinske, sociale og politiske
problemdefinitioner. Vores teoretiske begrebsramme og de indsigter, vi har opndet gennem

analysen, kan séledes anvendes som inspiration i studier af lignende fenomener, der ligeledes
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er praeget af samfundsmeessig underprioritering og fragmenteret handtering i velferdssystemet

(Kvale & Brinkmann, 2015, s. 334).
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