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»Altsd, sddan nogle som os, vi har jo sveert ved at begd os
mellem normale mennesker. Hvis jeg kommer pd sddan
et plejehjem, hvem skal jeg snakke med? Det eneste, jeg
har oplevet, det er stoffer og druk.« (Bent 57).

For nogle mennesker kan afvigelse og sociale proble-
mer medfgre »social smerte« ved livets afslutning. Social
smerte er et underbelyst men vigtigt begreb i det palliative
felt. Med afsaet i to kvalitative projekter med fokus pd
socialt udsattes livsafslutning kaster artiklen lys pd den
sociale smertes kompleksitet.

»People like us, we find it hard to manage ourselves
among normal people. If I end up in a care home. Who
should I talk to? The only things I have experienced are
drugs and drinking« (Bent 57).

For some people deviance and social problems can
involve »social pain« at the end of life. Social pain is an
important but underexplored concept in the field of pal-
liative care. Based on two qualitative research studies
this paper sheds light on the complexity of social pain.

Social smerte hos socialt udsatte

I beskrivelser af begrebet »total pain« papeger grund-
laeggeren af den moderne hospicebeveegelse Cicely
Saunders, at smerte ved livet afslutning ogsa er rela-
teret til den sociale meningskontekst, som patientens
liv udger (1). Begrebet social smerte har imidlertid
ikke faet meget fokus i det palliative praksis og forsk-
ningsfelt, og den sociale dimension af total pain er
den mest underbelyste i den palliative litteratur (2).
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Den sociale smerte udspiller sig i forholdet mellem det
deende individ og dets sociale verden. Begrebsmessigt
kan et fokus pa social smerte bidrage til at medtaenke,
hvordan sociale faktorer som ulighed, marginalisering
og stigmatisering har betydning for behov relateret
til faktorer som social isolation, ansvar for pleje og
omsorg, boligforhold, smertehdndtering etc. (2,3)
Socialt udsatte i Danmark der gennemsnitligt
ca. 19 ar for gennemsnitsbefolkningen. Deres kon-
takt med sundhedsvesenet er primert akut, og fa
har kontakt til praktiserende leege eller ambulant
behandling (4). En serligt udsat gruppe i Danmark
er mennesker med grenlandsk baggrund. Gruppen
er overepraesenteret blandt socialt udsatte og fremstar

Studie 2. »Et marginaliseret liv taet pa deden -
livets afslutning for sldre socialt udsatte grenlaendere
i Danmarke«. Formalet med projektet er at udforske de
problemer og gnsker, som ldre socialt udsatte gron-
leendere har ved livets afslutning. Projektet forleber fra
marts 2021 til april 2023, hvorfor de inkluderede data
skal betragtes som forelgbige fund. Interviews med fire
borgere samt feltobservation fra et opgangsfallesskab
og et socialt plejehjem er inkluderet i artiklen.

Teoretiske perspektiver og begreber

Inspireret af den tyske sociolog Axel Honneth anven-
des begreberne »ringeagt« og »kreenkelse« til at belyse
smerten ved ikke at anerkendes som en del af det sociale

»der er sgu ikke nogen,
der ringer og spgrger,
om jeg har det o.R.«

ogsd statistisk som seerligt sarbar karakteriseret ved en
relativt hojere grad af fattigdom, hjemleshed, alkohol-
og cannabisforbrug sammenholdt med andre socialt
udsatte (5).

I denne artikel vil vi belyse nogle af de aspekter,
der kan karakterisere social smerte ved socialt udsattes
livsafslutning. Artiklens formaél er bidrage til en storre
forstaelse af det sociale elements betydning for den
totale smerte.

Metode
Artiklens empiriske materiale baserer sig pa to studier:
Studie 1: »Hab og behov ved socialt udsattes livs-
afslutning« - et samarbejdsprojekt mellem REHPA,
Videncenter for Rehabilitering og Palliation, og Aal-
borg Kommune. Projektets formal var at fa en bor-
ger- og praksisbaseret viden om hab og behov, der er
vigtig for at kunne understotte livskvalitet hos socialt
udsatte mennesker ved livets afslutning. Metodisk er
projektet baseret pa etnografisk feltarbejde, herun-
der interview med 12 socialt udsatte kendt og/eller
tilknyttet Center for Sociale Indsatser. Alle havde/
havde haft et alkohol- og/eller stofmisbrug. Flere
havde psykiske lidelser. Fem havde diagnosticeret
livstruende sygdom. Desuden indgar individuelle og
fokusgruppeinterview med centrale praktikere i fel-
tet (bo- og gadeteam, verested, specialiseret pallia-
tiv indsats, hjemmesygeplejersker, specialplejehjem).
Dataindsamlingen fandt sted fra april til november
2020. En uddybning af metodiske overvejelser kan
ses i projektrapporten (6).
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feellesskab og dets institutioner (7). Begreberne »hver-
dagsliv« og »tid« som beskrevet af den danske kultur-
sociolog Birte Bech-Jorgensen bidrager som perspektiv
til beskrivelse af malgruppens handtering af hverda-
gen (8).

Social isolation og eksistentiel ensomhed

Et gennemgaende treek ved de socialt udsatte, der har
indgaet i studierne, er liv preeget af spinkle sociale net-
veerk. En del lever en isoleret tilveerelse, mens andre
lever et liv, hvor man medes med andre socialt udsatte
i bylivets andehuller (pa gadens beenke, varesteder
og vaertshuse). Anna fra studie 2 har halskreeft og har
nzsten afsluttet et forlob med 28 stralebehandlinger.
Hun beskriver, at kontakten til hendes netveerk, hvor
alkohol er omdrejningspunkt, forsvinder i takt med
hendes sveekkelse:

A: Altsa, venner det er jo nogle, man er sammen
med og spiser ssmmen med og shopper med og
sddan noget. Det har jeg jo ikke. Selvom man
har kendt hinanden i mange ar. Det er mine
venner, men det er ikke sddan mine venner.
Det er ikke dem, der kommer og hjelper dig?
Nej (...) der er sgu ikke nogen, der ringer og
sperger, om jeg har det o.k.
T: Nar du er feerdig med din strédlebehandling, haber
du s4, at de begynder at henvende sig til dig igen?
A: Det er lige meget, jeg er ligeglad. Jeg er
fuldsteendig ligeglad. Fordi det var dengang, jeg
havde ondt, jeg havde brug for dem.
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Anna er et blandt mange eksempler p4, at den atheen-
gighed, der folger sygdom og sveekkelse, kan konfron-
tere mennesket med ikke alene social isolation men
ogsé en eksistentiel ensomhed - der er ikke nogen at
dele smerten med. Eksistentielt set beskrives skyld,
skam og manglende selvveerd af praktikere som ind-
lejret i livsformen hos gruppen, der ikke har kunnet
eller villet leve op til samfundets normsettende pree-
stationsidealer. Flere socialt udsatte beskriver da ogsa
sig selv som »skide alkoholiker« og lign. Ifelge prak-
tikerne kan alvorlig sygdom forstaerke skam og skyld
forbundet med minder om alle de svigt, der har veeret
iliv preeget af misbrug, brudte relationer, fattigdom og
ustabile boligforhold.

Den sociale isolation kommer ogs til udtryk relati-
onelt gennem den made, socialt udsatte modes pd i det
offentlige rum. Begge studier giver billeder af stigma-
tisering, og hvad Honneth beskriver som ringeagt af
en livsform (7). Maske det mest sigende eksempel er,
at flere udtrykker overraskelse over god behandling
pa sygehuset. Samtlige praktikere beskriver, at mange
udsatte har oplevelser af ikke at fole sig forstaet af
»systemet« og derfor har begraenset tillid, og mange
undgar helst at komme til leegen. Projekt 2 indikerer,
at etnicitet kan veere endnu en yderligere kilde til rin-
geagt. Gronlendere er tydeligvis nederst i hierarkiet
internt blandt socialt udsatte, og udtalelser fra prakti-
kere som »de bliver let hidsige«, »grenleenderfuld« og
omtale af tuberkulose som en »grenleendersygdom«
kan tyde pa en stigmatisering, der ikke alene relaterer
sig til en afvigende livsforms karaktertreek men ogsa
til en etnisk gruppe.

Honneth anvender begrebet »den sociale ded« om
en kraenkelse, der isolerer en gruppe eller et individ fra
feellesskabet, pa samme vis, som fysisk lidelse truer den
fysiske eksistens (7). For socialt udsatte er det en &ben-
lys risiko, at den sociale dod indtrefter for den fysiske
dad. Der er ikke et netveerk, som star klar, hvis man
bliver syg, og erfaringer af at veere ringeagtet bidrager
ikke til en oplevelse af at veere veerd at drage omsorg
for. Omsorg ved livets afslutning atheenger af rammerne
og omsorgspotentialet hos professionelle praktikere og
begge studier peger pa betydningen af omsorgsfulde
professionelle relationer ved livets afslutning.

Begrenset reel adgang

til sundhedsvaesenets ydelser

Det samlede materiale giver et billede af, hvordan et
hverdagsliv afvigende fra en »normaltilveerelse« kan
vaere vanskeligt at forene med sundhedsveasenets logik
og rammer. Det betyder, at den frie adgang til sund-

hedsvaesenets ydelser reelt er begraenset. En vaesentlig
barriere, der er gennemgaende i begge studier, handler
om forskellige mader at vere i tiden pa. Et kondenseret
uddrag af feltnoter fra et hospitalsbesgg med Viktor
giver et billede af, hvordan der hos mange af borgerne
kan veere en »usamtidighed« mellem hverdagslivets tid
og systemets tid:

Viktor er hjemlps og bor midlertidigt pa et her-
berg. Han skal scannes. Da jeg kommer ca. kl 11,
venter han pé svar. En leege kommer ud og for-
teeller, at der ogsa er behov for en MR-scanning.
Det kan godt tage noget tid, siger han, for vi
skal tage de akutte ind forst. Viktor siger: »Jeg
vil i hvert fald ned pa veerestedet og have madx.
Vi venter. Klokken 12.30 siger Viktor, at han er
treet og sulten. Han vil ned pa verestedet. Jeg
gar ind pé afdelingen og sperger, om Viktor kan
fa mad. Det kreever, at han bliver indlagt, men
det serger leegen for. Viktor far mad, men kan
ikke sa godt lide det. Vil hellere have veerestedets
mad. »Jeg vil ikke veere her mere, nu gar jegs,
siger han hejlydt. Jeg siger, at jeg synes, han skal
vente. Viktor er treet og laegger sig pa gulvet og
falder i sovn. Efter en tid kommer leegen ud,
han har rykket for undersggelsen, sa vi kan g
til MR-scanning. Jeg veekker Viktor. Vi finder
afdelingen og skal vente igen. Viktor er vred og
raber: »Hvad fanden laver de. Der er jo ingen her,
der lgber, de har jo ikke travlt. Jeg vil ikke veere
her et minut leengere«. Lige da han skal til at g8,
kaldes han ind. Efter scanningen skal vi tilbage
til afdelingen. Viktor vil ud, men jeg overtaler
ham til at komme med. Han vil have svar pa
scanningen med det samme, ellers gar han. Jeg
henter leegen. Han ser straks pa resultatet og
siger, at specialisterne skal se pa dem. Viktor er
ikke interesseret, han vil ud. Leegen far navnet
pé herberget, der kan videregive resultaterne til
Viktor. Vi gdr ssmmen tilbage mod centrum (6).

Bech-Jorgensen sondrer mellem »klokketid« og »indre
tid« (8). Viktor er et blandt mange eksempler pd, at hver-
dagslivet som socialt udsat overvejende leves i »indre
tid«, der er en subjektiv og ukronologisk tid forankret
i livserfaringer. Den indre tid springer ukontrolleret
som en bevidsthedsstrem, hvor oplevelser og begiven-
heder fra fortiden og i nuet konstant forbindes (8). Det
er en anden tid end klokketiden, der organiserer og
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regulerer det sociale liv kronologisk (f.eks. hospitals-
vesenets organisering) i form af tidsdefinerede aftaler
og raekkefolger. Er den indre tid regulerende, kan det
f.eks. vaere sveert at se mening i at skulle udseette den
kendte rutine med frokost pd veerestedet til fordel for at
vente pa en undersogelse pa et hospital, der fremtreeder
som helt fremmed fra hverdagslivet. Laegens sans for
fleksibilitet samt det folgeskab, der ellers varetages af
socialarbejdere, var nok afgerende for, at det lykkedes
at gennemfpre undersogelsen.

En anden strukturelt defineret barriere for reel
adgang til en specialiseret palliativ indsats vedrerer

en livstruende sygdom, som minimum en KOL.
Det er bare ikke nedvendigvis det, de kommer
med. Det er en livstruende tilstand og ikke en
diagnose (6's. 32).

I et anerkendelsesperspektiv kan ovenstdende ses
som eksempler pa, hvordan sundhedsvasenets ram-
mer risikerer at begraense adgangen til palliation for
en livsform, der har sveert ved at tilpasse sig syste-
mets logik. En begraensning, der med Honneth kan
beskrives som en retslig kraenkelse (7). Den sociale
smerte kan derfor ikke reduceres til individuelle og/

»For socialt udsatte er det en
dbenlys risiko, at den sociale dgd
indtraeffer for den fysiske dgd.«

definitionen af palliation, hvor en diagnosticeret livs-
truende sygdom er et visitationskriterium. Af inter-
views med sundhedsprofessionelle praktikere fremgér
det, at det er vanskeligt at skelne mellem livstruende
sygdom og en livstruende tilstand. En hjemmesyge-
plejerske siger:

Mange af dem de dor ikke nedvendigvis af en
malign sygdom, de dor af deres livsstilssygdomme
(...), og det har man ikke tradition for at henvise
til i det palliative team. Der vil man gerne have
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eller relationelle problemer. Social smerte handler
ogsé om eksisterende rammers fleksibilitet i forhold
til at understotte, at alle borgere oplever at have ret
til og mulighed for at anvende sundhedsvesenets
tilbud.

Afsluttende betragtninger

Social lidelse fremtraeder pa baggrund af de to projek-
ter som et komplekst hele af eksistentielle, relationelle
og strukturelle aspekter. Vi har givet et omend steerkt
forenklet billede af, at manglende anerkendelse inden
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for alle disse aspekter kan veeve sig ind i lidelsesbilledet
ved livets afslutning.

Der har i det palliative forskningsfelt de senere ar
veeret et stigende fokus pa ulighed og uretferdighed (9).
Det kalder pa opmarksomhed pd betydningen af smer-
tens sociale aspekter, for den satter retning for, hvad
der skal lindres.  WHO’s definition af palliation hen-
vises til »psykosociale« problemer, hvilket kan give god
mening ud fra et perspektiv rettet mod lindring af den
enkeltes og parerendes lidelse (10). Men skal vi forsta
alle aspekter af social smerte, er der, som Richards (9)
papeger, brug for ogsé at rette opmarksomheden pa
den strukturelle kontekst for menneskers ded, ellers
risikerer vi at overse den betydning, faktorer som kul-
tur, etnicitet, ekonomi, boligforhold etc. kan have for
den oplevede lidelse. I praksis betyder det, at palliation
ogsé handler om at indrette tilbud, der kan bidrage
til bedst mulig livskvalitet ved livets afslutning, for
mennesker med forskellige vilkar, forudsaetninger og
behov for lindring.
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