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Forord

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation har fokus pa ulighed i sundhedsydelser relateret
til rehabilitering og palliation til mennesker med livstruende sygdom. Med denne rapport saetter
REHPA — sammen med Aalborg Kommune og Fonden Ensomme Gamles Varn — fokus pa livets afslut-
ning hos zldre grgnleendere i en social udsat position. Det er en ekstremt marginaliseret gruppe, og
vores hab er, at vi hermed kan inspirere indsatser, der fremmer gruppens livskvalitet i den sidste del
af livet. Vi kan lzere af mennesker, der er tvunget til at finde hab og livskraft, hvor de feerreste kan fa
@je pa det. Derfor haber vi, at projektets fund ogsa kan inspirere fagpersoner, der arbejder med en
bredere malgruppe af mennesker praeget af lidelse.

Malgruppen for rapporten er social- og sundhedsfaglige praktikere i det offentlige og i sociale organi-
sationer, der arbejder med socialt udsatte mennesker samt beslutningstagere i feltet. Desuden kan
rapporten vaere af relevans for undervisere, forskere og andre med interesse for omradet.

Rapporten er udarbejdet af seniorforsker Vibeke Graven, forskningsassistent Tina Pedersen samt tid-
ligere studentermedhjaelp Maja Bangsgaard Abrahams — REHPA.

Mange tak til de mange der pa forskellig vis har deltaget i projektet. Fgrst og fremmest tak til de
mange aldre grgnlaendere, der har abnet op for jeres sarbare livssituationer og i mange tilfeelde livs-
kraftige eksistens. Tak til fglgegruppen for gode rad og drgftelser under projektforlgbet bade i grup-
pen som sparringspartnere. Fglgegruppen har bestaet af:

Anna Lynge, direktgr for Det Grgnlandske Hus i Aalborg samt i 2021-22 Bo Albrechtsen, daveerende
direktgr i Det Grgnlandske Hus i Aalborg; Christine E. Swane, direktgr og forskningsleder i Fonden
Ensomme Gamles Vaern; Helle Bjgrn Larsen, overlaege ved Team for Lindrende Behandling Aalborg
Universitetshospital; Jonas Jakobsen, regional chef for Kirkens Korshaer; Jette Lyngholm, projektko-
ordinator ved Kraeftens Bekaempelse. Jeannette Fischer-Nielsen, leder af Bo- og Gadeteamet, Aal-
borg Kommune. Kristoffer Marsd, overleege ved Steno Diabetes Center Copenhagen; Lise Maltha,
konsulent ved Center for Sociale Indsatser, Aalborg Kommune; Mads Siegenfeldt, projektleder af Ar-
tic Street Lab, Det Grgnlandske Hus i Aalborg.

Tak til medarbejdere fra forskellige praksiskontekster for velvilligt at dele jeres viden og abne op for
feltet. En saerlig tak til Center for Sociale Indsatser i Aalborg Kommune, Det Grgnlandske Hus i Aal-
borg, Kirkens Korshaer samt Brobyggersygeplejerskerne pa Aalborg Universitetshospital, hvis funktion
desveerre nu er nedlagt. Tak til Bente Brink Hansen for uvurderlig sparring gennem projektforlgbet.
Tak til Amanda Lykke Egede-Jensen, fuldmaegtig ved Social- og Boligstyrelsen for at abne op for delta-
gelse og videndeling i netvaerk om udsatte grgnlaendere i Danmark. Tak til professor og forskningsle-
der ved REHPA Mette Raunkizer for konstruktivt internt review og til Anna Lynge, direktgr for Det
Grgnlandske Hus i Aalborg for konstruktivt eksternt review.

Ane Bonnerup Vind

Videncenterchef
REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation
August 2024
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Resumé

Marginaliserede livsafslutninger. Hab og behov ved livets afslutning hos aldre grgnlaen-
dere i en socialt udsat position i Danmark

Formal og baggrund

Denne rapport har som formal at give et indblik i hab og behov hos &ldre grgnlaenderes relateret
til livets afslutning. Rapporten er resultatet af et samarbejdsprojekt mellem Aalborg Kommune,
Fonden Ensomme Gamles Vaern og REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation. Forsknings-
projektet er udviklet og udfgrt i samarbejde med Aalborg kommunes Center for Sociale Indsatser
og Det Grgnlandske Hus i Aalborg.

Rapporten henvender sig primeert til fagpersoner, der arbejder med grgnlaendere i en socialt udsat
position i praksis og pa ledelsesniveau samt til beslutningstagere pa social- og sundhedsomradet.
Rapporten er ogsa relevant for fagpersoner, der arbejder med en bredere malgruppe af mennesker
med livstruende sygdom.

Eksisterende forskning viser, at mennesker med grgnlandsk baggrund i Danmark er overrepraesente-
ret blandt socialt udsatte, pa trods af at grgnlaendere er danske statsborgere og har de samme ret-
tigheder som andre danskere. Den seneste nationale kortleegning af hjemlgshed finder, at grgnlaen-
dere udger 7 % af den samlede gruppe hjemlgse i Danmark. Derudover viser undersggelsen, at 6 % af
hjemlgse grgnlaendere bor pa gaden, 12 % benytter natvarmestuer, og 9 % benytter herberg. Forde-
lingen af hjemlgse grgnleendere i de stgrre byer viser, at Aalborg er den by, der har den hgjeste andel
(22 %) af hjemlgse med grgnlandsk baggrund. Bade international og dansk forskning viser, at socialt
udsatte har en begraenset reel adgang til en palliativ indsats og risikerer at afslutte livet i fattigdom,
social isolation og smerte milevidt fra etablerede forestillinger om ”“den gode dgd”. Zldre socialt ud-
satte grgnlaendere er en af de mest udsatte grupper i Danmark. Vi ma forvente, at der er brug for en
seerlig indsats for at kunne hjzalpe aldre socialt udsatte grgnlaendere ved livets afslutning, men vi
mangler viden om gruppens saerlige hab og behov relateret til livsafslutning og ded, og det er vores
hab, at rapporten kan inspirere indsatser til at understgtte gruppens livskvalitet ved livstruende til-
stande.

Metode

Metodisk er projektet baseret pa etnografisk feltarbejde bestaende af deltagende observation og
bade formelle og uformelle interviews med det formal at frembringe erfaringer fra zeldre grgnlaen-
dere i en socialt udsat position samt fra praktikere fra social- og sundhedsomradet, der arbejder i fel-
tet. Feltarbejdet er foregaet i forskellige hverdagslige og institutionelle kontekster for social- og
sundhedsindsatser pa kommunalt og civilsamfundsniveau f.eks. opgangsfaellesskab, sociale pleje-
hjem, veeresteder og Grgnlandske Huse. Dataindsamlingen er foregdet gennem 18 maneder fra 2021
til 2023. 17 =ldre grgnlaendere i en socialt udsat position har deltaget i interviews. Desuden har 39
praktikere fra social- og sundhedsomradet samt to Grgnlandske Huse deltaget i hhv. individuelle og
gruppeinterviews.
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Opmarksomhedspunkter og hovedkonklusioner

Pa baggrund af projektets fund fremsaettes opmaerksomhedspunkter rettet mod fagpersoner, der
arbejder med grgnlaendere i en socialt udsat position i praksis og pa ledelsesniveau. Centrale op-
maerksomhedspunkter er:

Viden om social lidelse

Zldre grgnlaendere i en socialt udsat position, der har deltaget i studiet er ekstremt marginaliserede
og karakteriseret ved en social lidelse, der er delvist strukturelt betinget. Historiens skygger fra kolo-
nisering og en hurtig modernisering er medvirkende arsager til stigmatisering, andenggrelse og eks-
klusion. Denne sociale lidelse veever sig ind i det samlede lidelsesbillede ved livets afslutning og med-
fgrer en stor risiko for at afslutte livet med ungdig lidelse, fysisk, psykisk, socialt og eksistentielt/an-
deligt.

e Viden om social lidelse forstaet som de sociale faktorer, der har forarsaget lidelsen, er vigtig
for at kunne lindre lidelse ved livets afslutning hos grgnlaendere i en socialt udsat position.
Dette implicerer forstaelse af, hvordan psykologiske og kulturelle trauma, fattigdom og stig-
matisering virker mulighedsbegraensende og pavirker den samlede livskvalitet ved livets af-
slutning.

Reel adganag til palliation

Den sociale lidelse forbundet med livet som grgnlaender i en socialt udsat position fglger med
ind i social- og sundhedsomraderne og begraenser den reelle adgang til systemerne. Syste-
mernes logik og struktur ggr dem vanskeligt tilgaengelige. Centrale opmaerksomhedspunkter
rettet mod at bryde strukturelle barrierer for palliation:

e Tilpassede rammer for behandling og palliation, som er inkluderende for mennesker,
der ikke kender og kan navigere i danske system. Det kan understgttes af opsggende,
ledsagende og brobyggende arbejde med forstdelse for barrierer relateret til bl.a. tid
og sprog.

e Redskaber til identificering af behov for palliation bgr afprgves og evalueres ogsa i so-
ciale indsatser som gadeteams, sociale plejehjem og herberg.

Hab ved livets afslutning

Vigtige pejlemaerker i den daglige praksis med malgruppen er opmaerksomhed pa, hvad der
fremtraader som meningsfulde aspekter i hverdagslivet og et blik for erindringsglimt, der dbner
op for habsbaerende erfaringer. Afseet tid og rum til opmaerksomhed p3, hvad der kan fremme
lindring og livskvalitet forbundet med livets afslutning. Fglgende spgrgsmal kan guide den en-
kelte praktiker:

o Hvilke sp@rgsmal relateret til livets afslutning er det relevant og muligt at drgfte med
borgeren/patienten, og hvem skal tage dialogen?

e Huvilket socialt netveerk har borgeren, og hvad kan netveerket bidrage med ved alvorlig
sygdom/svaekkelse?

e Hvor er der hab at finde for den enkelte? (f.eks. feellesskaber, mad, natur og andelige
aspekter).
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Hovedkonklusioner

Der er brug for fortsat at arbejde med at bryde med stigmatisering og strukturel diskriminering af
danske medborgere med grgnlandsk baggrund. At modvirke stigmatisering kraever, at der i de en-
kelte praksiskontekster arbejdes med udvikling af undringskulturer rettet mod undersggelse og
spgrgsmal frem for vurdering af adfzerd. Det indebarer viden om og forstaelse for de komplekse
sammenhange mellem sociale, kulturelle og sygdomsmaessige problemstillinger.

Strukturelt er der brug for, at rammerne for den palliative indsats tilpasses gruppens szerlige behov.
Reel adgang til en palliativ indsats for zeldre grgnlaendere i en socialt udsat position kraever en ind-
sats pa tveers af forskellige tilgange, fagligheder og institutionelle kontekster, og at disse arbejder
sammen om at identificere og understgtte malgruppens behov. Opsggende, ledsagende og brobyg-
gende arbejde er afggrende for at hjaelpe til identifikation af behov og navigation i systemet. Et fort-
sat samarbejde med civilsamfundsorganisationer pa tveers af social- og sundhedsomradet kan her
veere en vej at ga.

Den grgnlandske kulturbaggrund fremstar som et vigtigt pejlemaerke for, hvor der er hab at finde ved
livets afslutning, og hvordan det kan understgttes. Dette implicerer et helhedsperspektiv pa livskvali-
tet ved livets afslutning. Den grgnlandske sundhedsmodel Peqqissuserput kan veere en inspiration til
forstaelse for, hvordan aspekter som andelighed, feellesskab, natur, mad og traditioner kan veere for-
bundne og veere af betydning for livskvaliteten ved livets afslutning.
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Summary

Marginalised end of lives. Hope and needs at the end of life for elderly Green-
landers in a marginalised position in Denmark

Purpose and background

This report provides an insight into the hopes and needs of older Greenlanders related to the end of
life. The report is the result of a collaborative project between REHPA, The Danish Knowledge Centre
for Rehabilitation and Palliative care, Aalborg Municipality and EGV Foundation (Social Inclusion of
Older Adults). The research project was developed and carried out in collaboration with Aalborg Mu-
nicipality's Housing and Street Team, the Centre for Social Innovations, Aalborg and the Greenlandic
House in Aalborg.

The report is primarily addressed to practitioners, managers and decision-makers in the social and
health field who work with socially vulnerable people of Greenlandic origin. The report is also rele-
vant for professionals who work with a wider target group of people with life-threatening illness. It is
hoped that the report will inspire efforts to support the group's quality of life in situations of life-
threatening illness.

Greenlanders are Danish citizens and have the same rights as other Danes, but there are big differ-
ences between socially disadvantaged Danes of European origin and people of Greenlandic origin liv-
ing in Denmark. Not only are people of Greenlandic origin overrepresented among the group of so-
cially marginalised people in Denmark, they also have particular vulnerabilities — characterized by a
relatively higher degree of poverty, homelessness, use of social cafes as well as greater alcohol and
cannabis consumption compared to other socially disadvantaged people. The latest national map-
ping of homelessness finds that people of Greenlandic origin make up 7% of the total group of home-
less people in Denmark. In addition, the study shows that 6% of homeless Greenlandic people live on
the streets, 12% use drop-in centres for overnight stay, and 9% use hostels. The distribution of
homeless Greenlanders in the larger cities shows that Aalborg is the city with the highest proportion
(22%). Both international and Danish research shows that socially disadvantaged people have limited
access to palliative care and risk ending their lives in poverty, social isolation and pain, far removed
from established notions of "the good death".

Older socially marginalised Greenlanders is one of the most vulnerable groups in Denmark, but we
lack knowledge about the group's particular hopes and needs related to end of life and death. This
report attempts to address that gap in knowledge.

Method

The project is based on ethnographic research involving participant observation and interviews with
the aim of eliciting experiences from older Greenlandic people in a socially marginalised position and
from social and health practitioners working in the field. The research took place in a variety of eve-
ryday and institutional contexts for social and health care including drop-in centres, social care
homes, shelters and Greenlandic Houses. The research took place over 18 months from 2021 to
2023. 17 older Greenlanders in a socially marginalised position participated in interviews. In addition,
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39 practitioners from the social and health sector as well as two Greenlandic Houses participated in
the individual and group interviews.

Points of attention and main conclusions

Drawing on the project's findings, the following points of attention are addressed to professionals
who work with socially marginalised people of Greenlandic origin.

Key points of attention are:

Knowledge of social suffering

The target group is extremely marginalised and characterised by social suffering that is partly struc-
turally conditioned. The long shadow of colonialism and modernisation contribute to stigmatisation,
othering, and exclusion of Greenlanders and is woven into the overall picture of suffering physically,
psychologically, socially and existentially.

e Knowledge of social suffering in terms of the social forces that have shaped suffering at the
end of life for Greenlanders in a socially marginalised position is important in order to re-
lieve suffering. Responding to social suffering requires an understanding of how psycholog-
ical and cultural trauma, poverty and stigma limit opportunities for Greenlanders and af-
fect the overall quality of life at the end of life.

Access to palliative care

The social suffering associated with living life in a marginalised position such as elderly Greenlanders
do in Denmark, carries over into the social and health areas and limits access to these essential ser-
vices. The organisational logic of these systems makes them difficult to access; Key points of atten-
tion aimed at breaking down structural barriers to palliative care include:

e A framework for treatment and palliative care, which is inclusive for people who do not
know and cannot navigate the Danish health and social system. Access can be supported
by outreach, accompanying and bridge-building work with an understanding of barriers re-
lated to language and even different customs of time-keeping.

e Tools for identifying the need for palliative care should be tested and evaluated in social
support contexts such as street teams, social care homes and hostels.

Hope at the end of life

Hope at the end of life can be supported by practitioners who incorporate important benchmarks
into their daily practice with the target group. Paying attention to what is meaningful in everyday life
for Greenlandic clients, for example by supporting memories that can lead to hope-bearing experi-
ences. Setting aside time and space to explore with the client what can promote relief and quality of
life for them at the end of life. The following questions can guide the individual practitioner:

e  Which questions related to the end of life are relevant and possible to discuss with the cli-
ent and who should have the dialogue with them?

e What social network does the client have, and what support can the network provide in
case of serious illness/impairment?

e Where is hope to be found for that person? (e.g. communities, food, nature and spiritual
aspects)
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Main conclusions

There is a need to continue to challenge the stigmatization and structural discrimination that persists
for Danish citizens of Greenlandic origin. This requires attention to promoting cultures aimed at un-
derstanding the complex connections between social, cultural and health related issues in order to
counteract stigmatisation. Plus it requires a framework for end of life care that is adapted to the
group's particular needs. Access to palliative care for older socially marginalised Greenlanders re-
quires different approaches, expertise and an effort across institutional contexts, working collabora-
tively to identify and support the needs of the target group. Outreach, accompanying and bridge-
building work is essential to help identify needs and assist the client to navigate the system. A contin-
ued collaboration with civil society organizations across the social and health areas has great poten-
tial to deliver some of these needs.

Practitioners should seek to adopt approaches to care that are informed by some knowledge of
Greenlandic culture as well as knowledge of the individual needing care. This implies a holistic per-
spective on quality of life at the end of life. The Greenlandic health model Peqqissuserput can be an
inspiration for understanding possible interconnection between aspects such as spirituality, commu-
nity, nature, food and traditions and their importance for the quality of life at the end of life.
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Indledning

Rapporten giver et billede af en ekstremt marginaliseret gruppe, der har en stor risiko for at afslutte
livet i fattigdom, social isolation og smerte milevidt fra etablerede forestillinger om "den gode dgd”.
Samtidig peger rapporten pa, hvor der kan vaere hab at finde. Hab som perspektiv kan pege i retning
af, hvad der gor livet vaerd at leve og kan veaere et pejlemarke for at kunne hjzlpe xldre grgnlaen-
dere i en socialt udsat position til at leve sa godt som muligt lige til de dgr.

Rapporten redeggr forst for viden, der ligger til grund for og har motiveret projektet. Hernaest beskri-
ves projektets metodiske og teoretiske afsaet. Dette efterfglges af en analyse opdelt i tre hovedafsnit,
der hver indledes med en fortaelling, som illustrerer de komplekse problemer, der karakteriserer mal-
gruppen: 1. En baggrund praeget af social lidelse 2. Adgang til behandling og palliation — barrierer og
abninger. 3. Hverdagsliv og erindringsglimt som indikator for behov og hab. Hvert af disse afsnit af-
sluttes med opmarksomhedspunkter. Opmaerksomhedspunkterne er primaert formuleret, sa de er
rettet mod fagpersoner, der arbejder med grgnlaendere i en socialt udsat position i praksis og pa le-
delsesniveau, men seerligt afsnit 1 og 2 kan ogsa give inspiration til politisk og administrative beslut-
ningstagere. Rapporten afsluttes med en diskussion samt en konklusion.

Baggrund og formal

Grgnlaendere er danske statsborgere og har de samme rettigheder som andre danskere, men der er
store forskelle mellem at vaere i en socialt udsat position med dansk baggrund og at veere socialt ud-
sat med grgnlandsk baggrund i Danmark. lkke alene er grgnlaendere i en socialt udsat position over-
repraesenterede blandt gruppen af socialt udsatte i Danmark (Ahlmark et al., 2019; Baviskar, 2015;
Bjerge et al., 2021). Gruppen fremstar ogsa statistisk som seerligt sarbare — karakteriseret ved en re-
lativt hgjere grad af fattigdom, hjemlgshed, brug af sociale caféer og maltider samt stgrre alkohol- og
cannabisforbrug sammenholdt med andre socialt udsatte (Ahlmark et al., 2019; Baviskar, 2015). Den
seneste nationale kortlaegning af hjemlgshed finder, at grgnlaendere udggr 7 % af den samlede
gruppe hjemlgse i Danmark. Derudover viser undersggelsen, at 6 % af hjemlgse grgnlaendere bor pa
gaden, 12 % benytter natvarmestuer, og 9 % benytter herberg. Fordelingen af hjemlgse grgnlaendere
i de st@rre byer viser, at Aalborg er den by, der har den hgjeste andel (22 %) af hjemlgse med grgn-
landsk baggrund (Benjaminsen, 2022).

Livskvaliteten ved livets afslutning hos socialt udsatte er forbundet med komplekse problemstillinger.
Det afspejles ved, at socialt udsatte har en forholdsvis stor risiko for livstruende sygdom, og dgden
indtreeffer gennemsnitligt ca. 17 ar fgr gennemsnitsbefolkningen (Radet for Socialt Udsatte, 2023).
Forskning om grgnlaendere i en socialt udsat position i Danmark viser, at sprog, kultur, etnicitet og
begraenset viden, om hvordan man skal navigere i det danske sundhedsvaesen og gvrige velfaerdssy-
stem er kendte strukturelle barrierer for grenleenderes adgang til velfaerdsydelser (Ahlmark et al.,
2019; Baviskar, 2015; Bjerge et al., 2021; Jakobsen & Larsen, 2014; Krusaa & Jacobsen, 2015; Radet
for Socialt Udsatte, 2014; Schiermacher & Micheelsen, 2023; Togeby, 2002). Pa socialomradet er so-
cialt udsatte grgnleendere kategoriseret som en saerlig malgruppe med formodede felles karakteri-
stika sasom kulturel identitet, strukturelle barrierer og uforholdsmaessigt store sociale problemer
(Nygaard-Christensen & Bjerge, 2021). Men vi mangler viden om behov og barrierer for palliation hos
grgnlendere i en socialt udsat position.
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WHO beskriver palliation som en menneskeret (World Health Organization, 2020). Men bade inter-
nationalt og i Danmark er det dokumenteret, at de mest socialt udsatte grupper har ringere adgang
til palliation end gennemsnitsbefolkningen (Adsersen et al., 2023; Buck et al., 2020; Klop et al.,
2018b; Stajduhar, 2020). £ldre socialt udsatte grgnleenderes livsafslutning er ikke belyst i dansk sam-
menhang, men da det er en af de mest udsatte grupper i Danmark, er det vigtigt at belyse de seerlige
behov, der ggr sig geeldende for gruppen. For at kunne understgtte den bedst mulige livskvalitet i
den sidste del af livet, er et vigtigt perspektiv ogsa at belyse de ressourcer og kilder til hab, der kan
understgtte livskvalitet. Eksisterende forskning indikerer, at der kan vaere ressourcer i gruppen, som
kan fa betydning ved aldersrelateret sveekkelse og livstruende sygdom. Flere studier beskriver, at
grenleendere i en socialt udsat position i hgjere grad end gvrige socialt udsatte har samveaer med fa-
milie og venner (Ahlmark et al., 2019; Bjerge et al., 2021), og hvordan samvaer med familie langt ud
over kernefamilien er en grundlaeggende for oplevelsen af livskvalitet (Graven et al., 2023; Ngrtoft et
al., 2019; Aagaard, 2015). En kvalitativ undersggelse af patienters hverdagsliv med sygdom i Grgn-
land finder, at sundhed og et godt liv anskues som et kollektivt forehavende og dermed adskiller sig
fra den diskurs, der dominerer i en dansk domineret sundhedspraksis (Aagaard, 2015).

Vi ved fra forskning om mennesker i en socialt udsat position med grgnlandsk baggrund, at de har
mange af de samme problemstillinger som andre grupper i en socialt udsat position (Bjerge et al.,
2021; Nygaard-Christensen & Bjerge, 2021). Det er derfor vigtigt at vaere opmaerksom pa kendte pro-
blematikker relateret til livsafslutning og dg@d. Dansk forskning om socialt udsattes livsafslutning og
d@d er begraenset. Landsforeningen Arbejde Adler har udgivet en rapport pa baggrund erfaringer
med de behov og udfordringer, der knytter sig til socialt udsatte menneskers situation ved livets af-
slutning (2024). REHPA har udgivet en rapport, der pa baggrund af et feltstudium belyser socialt ud-
sattes hab og behov relateret til livets afslutning (Graven, 2021). Rapporterne viser, at socialt udsatte
kan opleve ensomhed, skyld og skam i forbindelse med at have levet et liv i afvigelse fra 'normalsam-
fundet’. En dansk kortleegning af viden om udsatte aldre borgeres behandlingsmaessige behov peger
pa, at gruppens behov ikke altid imgdekommes og finder en tendens til diskriminering relateret til
alder og udsathed (Rambgll Management Consulting, 2020). International forskning viser, at menne-
sker, der er udsat for social og strukturel uretfeerdighed, er mindre tilbgjelige til at modtage en pallia-
tiv indsats ved livets afslutning (Buck et al., 2020; Klop et al., 2018a; Stajduhar et al., 2019). Den dag-
lige kamp for overlevelse i et liv, hvor tidlige dgdsfald er en del af hverdagslivet kan betyde, at syg-
domssymptomer nedprioriteres (Stajduhar et al., 2019). Ogsa problemer med identifikation af behov
for palliation samt systemer, der forhindrer reel adgang til hjalp, beskrives som gennemgaende pro-
blemer (Klop et al., 2018a; Ko et al., 2015; Stajduhar et al., 2019; Walsh, 2013). Men samtidig beskri-
ver flere studier socialt udsattes bekymringer relateret til livets afslutning, f.eks. frygt for at miste
kontrol, veere en byrde for andre, at d¢ alene eller at ende som uidentificeret efter dgden (Klop et
al., 2018a). En strukturel barriere for palliation er, at professionelle kan mangle kompetencerne til at
handtere et komplekst smertebillede, samtidig med at den lidende har stof- eller alkoholafhaengig-
hed. Dette udfordrer muligheden for at drage omsorg for socialt udsatte mennesker med begraenset
indsigt i deres egen situation (Graven, 2021; Klop et al., 2018a; Stajduhar et al., 2019).
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Den palliative indsats kan involvere en raekke beslutninger relateret til livets afslutning. Det handler
om kliniske beslutninger om behandlingsniveau, f.eks. vedrgrende genoplivning, hospitalsindlzeg-
gelse, behandlingsniveau ved tilstgdte komplikationer. Ogsa beslutninger ved livets afslutning relate-
ret til hverdagen med en livstruende tilstand, sdsom gnsker om dgdssted, hvem man gerne vil have
hos sig etc., kan veere afggrende for livskvaliteten i den sidste tid i livet (Neergaard et al., 2024; Rad,
2016; Sundhedsstyrelsen, 2019).

| og med mennesker med grgnlandsk baggrund i en socialt udsat position fremtraeder som seerligt
marginaliserede, ma vi ma forvente, at der er brug for en seerlig indsats for at kunne understgtte den
bedst mulige livskvalitet ved livets afslutning, men vi mangler viden om de saerlige behov, gnsker og
hab, der kan guide indsatserne.

Borger- og praksisbaseret viden

Viden om malgruppens egne perspektiver pa livets afslutning er af afggrende betydning for at kunne
tilbyde en relevant indsats. Da vi ved, at gruppen er vanskelig at finde i det etablerede system, har
denne rapport saerligt fokus pa hverdagslivet i de forskellige kontekster, hvor seldre mennesker med
gregnlandsk baggrund i en socialt udsat position lever og dgr. Vi ved, at zldre socialt udsatte har saer-
lige behov relateret til bl.a. pleje og praktisk hjaelp, socialt netvaerk og stgtte, bolig, gkonomi, fglge-
skab, behandling og sygdomsmestring, og at brobyggende indsatser, hjemmeplejeteams, alternative
boformer kan veere af betydning for at imgdekomme disse behov (Pedersen et al., 2019;
Sundhedsstyrelsen, 2020). Men vi mangler viden om praktikeres erfaringer med at identificere og
tage vare pa palliative behov hos &ldre mennesker med grgnlandsk baggrund i en socialt udsat posi-
tion. Derfor udforskes viden om gruppens palliative behov hos erfarne praktikere i feltet fra bade det
social- og sundhedsfaglige omrade.

Projektets formal er at opna en borger- og praksisbaseret viden om aldre socialt udsatte grgnlaen-
deres behov og hab, der kan inspirere indsatser til at understgtte gruppens livskvalitet ved livstru-
ende tilstande.

Indkredsning af malgruppe og beskrivelse af feltet

Projektets malgruppe er &ldre grgnlaendere i Danmark i en socialt udsat position. Definitionen af so-
cialt udsathed er kompleks. | projektet henviser begrebet, inspireret af VIVE, til et komplekst samspil
mellem sociale og helbredsmaessige problemer pa forskellige livsomrader. Det kan vaere et samspil
mellem psykiske problemer, misbrugsproblemer, et darligt fysisk helbred og et svagt socialt netveerk
(Benjaminsen et al., 2018). En forholdsvis kort gennemsnitlig levealder betyder, at tidlige dgdsfald er
en del af hverdagslivet for gruppen. Det komplicerer en definition af begreberne aldre og gammel.
Her anvendes derfor bade en demografisk og en psykologisk definition, hvor alder relateres til hhv.
den sidste fase af livet og oplevelsen af at veere gammel (Ngrtoft et al., 2019). En kendt problematik
blandt mennesker i en socialt udsat position er, at alvorlig sygdom ofte identificeres sent eller aldrig
(Stajduhar et al., 2019). Derfor inkluderes borgere, der ikke er diagnosticerede med en livstruende
sygdom men som lever i en socialt udsat position, hvilket i sig selv kan betegnes som livstruende
(Stajduhar, 2020). Viden om malgruppens egne perspektiver er af afggrende betydning for at kunne
tilbyde en relevant indsats. Da vi som naevnt ved, at gruppen er vanskelig at finde i det etablerede
system, har projektets empiriske arbejde fundet sted i forskellige hverdagslige kontekster, hvor zel-
dre grgnlaendere i en socialt udsat position befinder sig eksempelvis pa vaeresteder, i opgangsfzelles-
skaber, pa sociale plejehjem og i Grgnlandske Huse. Desuden har vi sggt viden om palliative behov
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hos erfarne fagpersoner fra social- og sundhedsomradet samt civilsamfundsorganisationer rettet
mod malgruppen.

Forskningsmetoder

Projektet er baseret pa etnografisk feltarbejde (Atkinson & Hammersley, 2007). Dataindsamlingen er
foregdet gennem 18 maneder fra 2021 til 2023. Fglgende metoder er anvendt: deltagende observa-
tion samt individuelle og fokusgruppeinterviews. Metoderne har haft forskellige formal og deltagere
og beskrives kort nedenfor:

Deltagende observation har haft som formal at fa et indblik i hverdagslivet i de sociale for-
hold, hvorunder zldre mennesker med grgnlandsk baggrund i en socialt udsat position ople-
ver lidelse og hab relateret til et livstruende liv og er udfgrt af rapportens forfattere (VG, TP
og MBA). Metoden har givet os som forskere mulighed for at undersgge handlinger, normer
og veerdier af betydning for livsafslutning og dgd hos gruppen. Det har involveret at veere til
stede og i nogen grad deltage i forskellige hverdagslige kontekster hos en gruppe af menne-
sker med grgnlandsk baggrund i en social udsat position (Atkinson & Hammersley, 2007). Det
har impliceret: VG’s deltagende observation pa et socialt plejehjem (6 maneder) et opgangs-
faellesskab (14 maneder), bes@g hos tre borgere i eget hjem, heraf to besgg sammen med en
stpttekontaktperson samt uformelle samtaler med deltagere pa gaden. Dette har indebaret
at deltage i og observere hverdagslivet f.eks. ved maltider, uformelt samveer i grupper, pro-
fessionelle omsorgsrelationer samt uformelle samtaler med borgere. TP udfgrte deltagende
observation pa to sociale vaeresteder i NGO-regi ved at “arbejde’ i rollen som frivillig medar-
bejder (en maned). MBA udfgrte deltagende observation i et grgnlandsk hus (en maned),
hvor hun deltog i aktiviteter som madlavning, maltider, kortspil og braetspil.

11 borgere har deltaget i narrativt-inspirerede interviews, der i palliationsforskning har vist
sig at kunne kaste lys pa patienters levede erfaringer med sygdom, symptomer pa palliative
behov samt gnsker relateret til den sidste del af livet (Thomas et al., 2009). Formalet har i
dette projekt vaeret at fa en forstaelse af malgruppens tanker om hab og behov relateret til
alvorlig sygdom, livsafslutning og dgéd med et szerligt fokus pa det at afslutte livet i en socialt
udsat position.

13 semistrukturerede individuelle interview (Brinkmann, 2013) og tre fokusgruppeinterviews
med praktikere, der er involveret i malgruppens hverdagskontekster, har haft til formal at
undersgge praksisviden om gruppens behov for palliation samt barrierer og muligheder for
at understgtte disse behov. Praktikere med grgnlandsk baggrund har for tre deltageres ved-
kommende selv erfaringer med sociale problemer og kulturelle perspektiver, der har kunnet
hjeelpe med at uddybe perspektiver. De har derfor bidraget med bade praksisperspektiver og
personlige erfaringer. Fglgende fagomrader er repraesenteret: fire socialradgivere, tre paeda-
goger, otte sygeplejersker herunder socialsygeplejersker, en leege fra specialiseret palliation,
to social og sundhedsassistenter, to misbrugsbehandlere, frivillige med ukendt baggrund.

Et fokusgruppeinterview med eksperter pa ledelses- og forskningsniveau fra social- og
sundhedsomradet, eksperter i grgnlandske forhold (alle med kontakt til/viden om
malgruppen) har haft som formal at fa viden om ekspertperspektiver pa
organisatoriske/strukturelle barrierer for lindring ved livstruende sygdom hos socialt udsatte
gronlaendere (Kezar, 2003; Odendahl & Shaw, 2002).
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Nedenfor gives et overblik over deltagere, der refereres til i rapporten enten pa baggrund af

interviews eller feltnoter.

Tabel 1. Deltagere med grgnlandsk baggrund

Navn Alder  Antal ari Danmark og Selv- eller praktikerrap- Boligsituation Indkomst
fodested porteret tilstand
Anna 52 40 ar i DK, fgdt i Vest-  Halskreeft Lejlighed Fortidspension
grenland
Henrik 67 20 ari DK, fedt i Grgn- Demens Socialt plejehjem  Pension
land
Valborg 55 1ari DK, fgdt i Vest- Slidgigt, generelt svaek-  Lejlighed ?
grgnland ket
Dagmar 67 50 ari DK, fodt i Vest-  Knogleskgrhed, generelt Lejlighed ?
grgnland svaekket
Kim 56 13 ar i DK, fgdt i Syd- Arbejdsskade, hjerte- Opgangsfalles- Fgrtidspension
vestgrgnland problem (specifik diag-  skab
nose ukendt)
Malik 54 50 ari DK, fgdt i Syd- Smerter i hofte, skulder  Opgangsfalles- Fortidspension
grgnland og ryg, generelt svaekket skab
Kristian 63 1ari DK, fgdt i Vest- Kraeft Lejlighed Fortidspension
grgnland.
Tilde 67 Fgdt i Sydvestgronland Hofteskade, tuberkulose Socialt plejehjem  Pension
Marie 65 Fgdt i Vestgrgnland Generelt svaekket Socialt plejehjem  Pension
Nora 73 Fodt i @stgrenland Demens, generelt sveek-  Socialt plejehjem  Pension
ket
Knud 53 Fodt i @stgrenland Braekket fod, gra steer Socialt plejehjem  Fgrtidspension
og generelt svaekket
Bastian 52 Fgdt i Grgnland. Adop- Generelt svaekket, hae- Socialt plejehjem  Fgrtidspension
teret til Danmark som  vede ben
ca. 1-arig
Anina 43 Fgdt i Grgnland Hjernekreeft Hjemlgs Ingen indkomst
Maren 70 Fgdt i Grgnland Livmoderkraeft Opgangsfalles- ?
skab men faktuelt
hjemlgs
Naja 66 Fgdt i Grgnland Hjertesvigt Lejlighed Pension
Minik 66 21 3ariDK, fedti Grgn- Demens Lejlighed Pension
land
Salik 61 Fgdt i Grgnland Generelt svaekket Socialt plejehjem  Pension
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Tabel 2. Interviewpersoner - praktikere

Arbejdsomrade

Organisatorisk kontekst

Antal deltagere
(n=29)

Interviewform

Hjemmesygeplejerske Kommune 4 Gruppeinterview
Brobyggersygeplejerske Hospital 1 Individuelt interview
Socialarbejder Veerested 2 Gruppeinterview
Socialarbejder Sociale plejehjem 5 Gruppeinterview
Social viceveert Opgangsfaellesskab 2 Gruppeinterview
Socialarbejder Bo- og gadeteam 3 Gruppeinterview
Socialarbejdere og frivillige  De Grgnlandske Huse 12 Gruppeinterview
Individuelt interview
Personale fra specialiseret  Palliativ indsats 3 Individuelt interview
palliativ indsats + gruppeinterview
Ledere og forsker Ledere fra social- og 6 Fokusgruppeinter-

sundhedsomradet pa
kommunalt niveau samt
NGO. Forsker med ek-

spertise i grgnlandske for-

hold.

view

Adgang til feltet og inklusion af deltagere

Center for Sociale Indsatser i Aalborg Kommune, Det Grgnlandske Hus i Aalborg, Social- og Boligsty-

relsens netvaerk om udsatte grgnleendere i Danmark har alle hjulpet med at fa kontakt til bade grgn-
leendere i en socialt udsat position samt praktikere i feltet. Desuden har VG kunnet traekke pa kend-

skab til feltet fra et tidligere projekt om socialt udsatte borgere (Graven, 2021). Som en hjzlp til at
inkludere borgere i en socialt udsat position er praktikere blevet stillet spgrgsmalet: "Vil du veere
overrasket, hvis borgeren dgr inden for et ar?” Spgrgsmalet er inspireret af det sakaldte ‘surprise

question’, der anvendes til identifikation af behov for palliativ indsats: ”Ville jeg blive overrasket, hvis
denne patient dgr indenfor de naeste 6—-12 maneder?”(van Lummel et al., 2022). | stgrstedelen af til-
faeldene har praktikerne svaret “nej”, hvilket kan understrege betydningen af at kunne identificere

palliative behov for gruppen af grgnleendere i socialt udsatte positioner, uanset om de er diagnosti-
ceret med livstruende sygdomme eller e;j.

De zldre grgnlandske borgere i en socialt udsat position, der har deltaget i projektet har en gennem-
snitlig alder pa ca. 60 ar, hvor den yngste deltager er i starten af 40’erne, og den ldste er i starten af

70’erne.
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Forskningsetik

Projektet er anmeldt til Region Syddanmark, Journal nr. 21/24661.

Alle deltagere har givet samtykke til at deltage i projektet pa baggrund af skriftlig og mundtlig infor-
mation om projektet, herunder at det var frivilligt at deltage, og at samtykket kunne traekkes tilbage
uden konsekvenser. Zldre grgnlaendere i en socialt udsat position er en sarbar gruppe, hvor alkohol-
og/eller stofbrug samt forskellige traumer har betydning for malgruppens mentale funktionsniveau
og lidelse. Det har betydning for muligheden for at opna informeret samtykke. Faktorer som sygdom
(f.eks. demens), brug af stoffer og/eller alkohol er alle med til, at der kan herske tvivl om, hvorvidt
deltageren husker sit samtykke kort tid efter, at det er givet. Som forsker er man forpligtet af princip-
pet om ikke at skade. Derfor er det forskernes ansvar at sikre, at bade indsamlingen af data og for-
midlingen heraf ikke skader deltageren (Brinkmann, 2010). | de situationer, hvor det ikke har veeret
muligt at opna skriftligt samtykke, er det mundtlige samtykke blevet optaget som lydfil. De prakti-
kere, der har deltaget i interviews, er blevet informeret om og har erklaeret sig indforstaede med, at
fuldstaendig anonymitet er vanskelig at love i et felt, der er relativt lille. | rapporten refereres der til
praktikernes faglige baggrund eller arbejdsomrade. Dataindsamling, transskription, analyse og afrap-
portering er foregaet i overensstemmelse med GDPR. Det betyder at ingen personfglsomme oplys-
ninger kan identificeres i det publicerede materiale.

En etisk udfordring i forhold til forstaelse af malgruppen er en sproglig barriere, da en del grgnlaen-
dere ikke taler flydende dansk eller foretraekker at tale pa deres grgnlandske modersmal for bedre at
kunne udtrykke sig. At finde en tolk, som gr@gnlandske deltagere har vaeret tryg ved, har vaeret en ud-
fordring. Det har vaeret en bekymring fra deltageres side, at tolken ville kende dem eller vaere arro-
gant, hvilket kan svaekke tilliden mellem tolk og deltager og i sidste ende pavirke interviewsituatio-
nen. Vi har anvendt tolk i interviewsituationen i tre tilfeelde.

| projektet har vi diskuteret med fglgegruppen, grgnlandske deltagere og sparringspartnere med
grgnlandsk baggrund, der selv er eller har vaeret i en social udsat position, om deltagere med grgn-
landsk baggrund i projektet bgr betegnes som ‘grgnlandsk inuit’ eller ‘grgnlaendere’. Inuit betyder
menneske, mens ‘grenleender’ refererer til det geografiske omrade Grgnland (Klevin, 2011). Der teg-
nede sig et tydeligt billede af, at selvom inuit ofte anvendes internt i samtaler grgnlaandere imellem
blev det foretrukket, at vi som ‘danske’ formidlere bruger betegnelsen grgnleendere, og at der i feltet
er en stolthed forbundet med at vaere ‘grgnlaender’. | rapporten henviser vi derfor til malgruppen
som ‘grgnlendere’ eller deltagere med grgnlandsk baggrund. Det ggr vi velvidende at termerne ikke
er neutrale, og at termen ”“grgnlaender” kan have forskellig betydning for forskellige mennesker. Som
papeget af Hgiris og Marquardt (2011) kan kategorien “grgnlaender” bade udtrykke en stolt national
bevidsthed og et socialt forfald.

At involvere sig og blive bergrt er en vigtig og uundgaelig del af at udforske mennesker, der lider, og
en forudsaetning for at kunne give en stemme til den udforskede gruppe (Bourdieu, 1999;
Gunaratnam, 2012; Kleinman, 1999). | praksis kan dette forhold vaere forbundet med en etisk udfor-
dring i at balancere mellem rollen som observatgr og deltager. Et eksempel er Kristian, der samtidig
med et progressivt kreftforlgb befandt sig i, hvad han selv betegnede som en gkonomisk desperat
situation, hvor han ikke havde rad til mad. At overskride den observerende rolle og deltage ved at
hjelpe ham er f.eks. ikke ngdvendigvis udelukkende en hjzlp til ham som individ. At hjeelpe kan ogsa
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i nogle tilfaelde abne op for indsigt i bade lidelse og hab forbundet med at vaere i en socialt udsat po-
sition, hvilket kan skabe offentlig opmaerksomhed pa en ellers overset lidelse (Wilkinson, 2005). En
potentiel uklarhed mellem et forskningsmaessigt og personligt engagement er gennem forsknings-
projektet handteret gennem et pragmatisk princip om at forsgge at hjaelpe deltagerne med at fa pro-
fessionel hjealp.

Teoretisk inspiration

Forskningsprocessen er inspireret af en adaptiv tilgang (Layder, 1998; Layder, 2013). Det indebzerer,
at hente inspiration i orienterende teoretiske begreber, der “orienterer” og inspirerer forskningspro-
cessen uden at veere definerende for det analytiske blik (Layder, 1998; Layder, 2013). Gennem forsk-
ningsprocessen har vi arbejdet med en teoretisk orienterende forstaelsesramme inspireret af begre-
berne, palliation, social lidelse, intersektionalitet, stigmatisering, hverdagsliv og hab. Hvordan de er
anvendt i dataanalysen beskrives under analysestrategi. Nedenfor beskrives begreberne kort.

Palliation og social lidelse som forstaelsesramme

Ifglge WHO defineres ’palliative care’ som en tilgang, der fremmer livskvaliteten hos patienter og fa-
milier, som star over for de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge
og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af smerter og
andre problemer af bade fysisk, emotionel, social og andelig (World Health Organization, 2020). |
projektet er dette afsaet i palliation som tilgang centralt, fordi der ikke sgges efter specifikke behand-
lingsbehov, men i hgjere grad efter viden om, hvor en palliativ tilgang er relevant, og hvilke hab og
behov der er brug for, at den retter sig mod. | de uddybende bemarkninger til definitionen naevnes
det, at den palliative indsats skal bekraefte livet og betragte dgden som en naturlig proces, og at ind-
satsen har som intention hverken at fremskynde eller at udsaette dgden (Sundhedsstyrelsen, 2017;
World Health Organization, 2020) . Begrebet ’livskvalitet’ spiller en central rolle i definitionen af den
palliative indsats. Fokus er pa symptomkontrol med henblik pa at fastholde en sa god livskvalitet til
det sidste som muligt fremfor at fastholde et kurativt perspektiv. ‘Total smerte’ er et centralt begreb
i palliation (Clark, 2018; Saunders, 2005). ‘Total smerte’ involverer bade et blik for menneskets ople-
vede smerte og smertens biologiske forankring, og forstas som et sammensat hele af fysiske, emotio-
nelle, sociale og eksistentielle/andelige elementer (Clark, 2018; Saunders, 2005).

Den palliative indsats tager saledes udgangspunkt i et helhedsperspektiv pa patientens og de parg-
rendes behov og problemer i forbindelse med livstruende sygdom (Sundhedsstyrelsen, 2017). Dette
er illustreret i nedenstaende Figur 1.

19:71



REHPA

Figur 1. Palliative behov hos borgere med livstruende sygdomme og deres pargrende
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Kilde: Sundhedsstyrelsen. (2017). Anbefalinger for den palliative indsats. Sundhedsstyrelsen.

"Total smerte’ er den overordnede ramme, som projektet forstar lidelse ud fra. | rapporten er der pri-

meert fokus pa den sociale lidelse og dens betydning for det samlede lidelsesbillede. 'Det sociale’ er
inkluderet i definitionen af total smerte, men denne dimension er ogsa den mindst udforskede
(Rowley et al., 2021). | den palliative litteratur anvendes ofte den samlede betegnelse 'psykosocial’
(Lormans et al., 2021). | denne rapport forstas social smerte ikke alene som relateret til de interper-

sonelle forbindelser mellem det enkelte menneske og den sociale verden. Den sociale dimension har

ogsa en mere strukturel betydning relateret til uretfaerdighed forstaet som uretfeerdige forskelle i
helbredstilstande (WHO 2023). Inspireret af det sociologiske begreb ’social suffering’ vil den sociale

dimension af lidelse i denne rapport derfor szette fokus pa den lidelse, der er produceret af det soci-

ale gennem ulighed marginalisering, uretfeerdighed, magteslgshed og andre strukturelle faktorer

som positionerer deltagerne som socialt udsatte (Bourdieu, 1999; Kleinman et al., 1997; Wilkinson &

Kleinman, 2016). Den sociale verden er med andre ord inkorporeret i oplevelsen af lidelse, og den
individuelle lidelse kan i nogle tilfaelde vaere en manifestation af undertrykkende sociale strukturer

og/eller kulturelle traumer (Wilkinson, 2023). At forsta den sociale lidelse implicerer saledes at rette
blikket mod de sociale vilkar, der forarsager lidelse (Wilkinson & Kleinman, 2016). Begreberne ’pallia-
tion’ og ’social lidelse” anvendes saledes som afszet for at fa en nuanceret forstaelse af lidelse hos zel-

dre gregnleendere i en socialt udsat position samt perspektiver for at lindre lidelse og understgtte
gruppens livskvalitet ved livets afslutning.

Intersektionalitet
’Intersektionalitet’ anvendes som en teoretisk og metodologisk forstaelsesramme, der abner op for

et blik for, at forskellige sociale kategorier gensidigt pavirker hinanden (Christensen & Jensen, 2011).

Krydsfeltet mellem sociale kategorier som sociogkonomisk status (social udsat), etnicitet (grgnlaen-
der), alder (zeldre) og helbredstilstand (livstruende syg/svaekket) er alle af betydning for den sociale
lidelse ved livets afslutning og ma analyseres i en sammenhang (Christensen & Jensen, 2012). Disse
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sociale kategorier er formet af bade strukturelle rammer (f.eks. institutioner, behandlingstilbud, bo-
former, lovgivning) og af hverdagslivets identitetsmarkgrer (f.eks. sociale netvaerk, sundheds-, syg-
doms- og dgdsopfattelser samt tro), der tilsammen har betydning for vilkarene for og handteringen
af livets afslutning (Christensen & Jensen, 2019). Med dette afsaet saettes fokus pa forbindelsen mel-
lem strukturelle vilkar for og hverdagslivet som zeldre gr@nleender i en socialt udsat position med en
livstruende sygdom/tilstand.

Andenggrelse og stigmatisering

Begreberne ‘andenggrelse’ og ’stigmatisering’ anvendes som begrebsramme for at belyse, hvordan
social lidelse kan produceres gennem differentieringsmekanismer. Jensen (2011) definerer 'intersek-
tionel andenggrelse’ som en praksis, hvor magtfulde grupper kan tilskrive mindre magtfulde grupper
karakteristika, der ses som veaerende problematiske, eller at mennesker med dette karakteristika an-
ses som mindre vaerd (Jensen, 2011). Begrebet ‘andenggrelse’ bidrager til at belyse magtstrukturer
og hverdagslivets identitetsmarkgrer som betydningsfulde malgruppens livsafslutning.
’Stigmatisering’ er en del af lidelsen for grgnleendere i en socialt udsat position (Laage-Petersen et al.,
2015). For at fa en forstaelse af hvordan stigmatiseringsprocesser virker og er med til at rammesaette
livets afslutning for malgruppen, anvendes sociologerne Bruce G. Link og Jo C. Phelans (2001) stigma-
tiseringsteori, der belyser stigmatisering som virksomt bade pa individuelt og strukturelt niveau. Med
udgangspunkt i sociologen Erving Goffmans (1986) teoriapparat beskriver Link & Phelan (2001) stig-
matiseringsprocessen som fire komponenter: 1) stempling, 2) stereotypificering, 3) separation samt
4) statustab og diskrimination. Stigma opstar, nar alle fire komponenter er tilstede i en magtsitua-
tion, der tillader dem, og indebarer at den stigmatiserede integrerer stigmaet som en del af sin iden-
titet. Stigmatiseringens konsekvenser er diskriminationen, der ifglge Link & Phelan (2001) kan opsta
pa to forskellige mader: individuel diskrimination, hvor en stigmatiseret person kan opleve social
ulighed i forhold til livssituationen eller livschancer og/eller strukturel diskrimination, hvor en institu-
tions praksisser enten direkte eller indirekte virker ekskluderende. Link & Phelan (2001) papeger, at
det kraever bade social, gkonomisk og politik magt at kunne stigmatisere, og pa samme made kraever
det magt at afvaerge stigmatiseringen.

Denne teoretiske ramme er gennem projektperioden anvendt til at observere, hvordan stigmatise-
ring bade kan komme til udtryk pa et strukturelt og individuelt plan, og hvordan det at have en sta-
tus, der kategoriseres som mindre vaerd, kan pavirke den enkeltes lidelse (Link & Phelan, 2001).

Hverdagslivsteori

Hverdagslivsteori bidrager til at belyse, hvordan identitetsmarkgrer formes og vedligeholdes gennem
social interaktion med andre. Kultursociologen Birte Bech-Jgrgensen (2003) tager udgangspunkt i, at
"hverdagslivet ikke bare findes, hverdagslivet er ikke bare, men bliver til. Og idet hverdagslivet frem-
bringes, forandres det” (Bech-Jgrgensen, 2003). Hverdagslivets forandringsproces er et sammensat
hele af valg, handteringer og givne betingelser, som alt sammen er med til at forme hverdagslivet,
herunder den made sygdom og dgd kommer til udtryk, handteres og tages vare pa af omgivelserne
(Bech-Jgrgensen, 2003). Hverdagslivet er praeget af rutiner, hvorigennem folk handterer dets betin-
gelser ved gentagelser, der bliver mere og mere upaagtede, jo oftere de gentages. "Herved produce-
res en selvfglgelighed og en institutionel orden, som bliver den grundlaeggende betingelse for hver-
dagslivet: normalitetens symbolske orden” (Bech-Jgrgensen, 2003). Denne orden bliver vedligeholdt
og bekraeftet blandt andet gennem folks normalitetsbilleder og gennem diskurser om det unormale.
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Det betyder ogsa, at handteringer kan blive til betingelser for hverdagslivet. Det sker bade samfunds-
maessigt, men ogsa mellemmenneskeligt og individuelt. Hvis f.eks. et menneske har handteret van-
skeligheder i livet ved at drikke og fortsat i et omfang, sa han eller hun er blevet dybt afhaengig af al-
kohol, sa er alkoholismen og druk som handteringsredskab ved problemer i livet blevet en betingelse
for hverdagslivet. Og tilsvarende, hvis gentagne mgder med ’'systemet’ er blevet forbundet med ne-
gative oplevelser, kan mistillid til systemet normaliseres, hvorfor det at henvende sig til sundhedsvae-
senet falder udenfor den ‘normale’ handteringsstrategi, hvis man fgler sig syg.

Hab

En antagelse bag projektet er, at livskvalitet ved livets afslutning forudsaetter hab, fordi hab er en de-
terminant for handtering af alvorlig sygdom og kan vaere med til at baere livsmodet oppe ved alvorlig
sygdom (Olsman, 2020). Selvom hab er integreret i hverdagssproget, er det ikke et entydigt faeno-
men (Webb, 2007). Dets betydning raekker langt videre end hverdagsforstaelsen af hab som noget
konkret, vi haber vil ske i fremtiden. Konkret og fremtidsrettet hab kan vaere rettet mod overlevelse,
forbedret livskvalitet, at fa sagt farvel til sin familie eller noget sa konkret som at kunne drikke en gl.
Hab kan ogsa referere til et livshab — at veere habefuldt til stede i livet med de traengsler, det indebae-
rer. Denne eksistentielle dimension, der kan formuleres som ‘vaerenshab’ eller ’livshab’, forstaet som
det hab, der ggr livet vaerd at leve og baeres oppe af levede habsbaerende erfaringer og indtryk fra
f.eks. tro, relationer, natur, kunst etc. (Graven & Olsen, 2018; Kube et al., 2019; Mattingly, 2010).

Analysestrategi

Datamaterialet bestar af feltnoter og transskriberede interviewdata. Feltnoter blev renskrevet og in-
terviews blev optaget pa diktafon og herefter transskriberet (Brinkmann, 2010). Efter dataindsamlin-
gens afslutning er det samlede datasaet kodet i NVivo™ af VG; TP og MBA. Koderne blev genereret
dels inspireret af de orienterende begreber og dels induktivt med gje for empirisk genererede per-
spektiver pa behov og hab i konteksten af en palliativ tilgang. Udviklingen af temaerne er saledes ud-
viklet i en kombination af induktive empiridrevne og deduktive teoridrevne metoder (Layder, 2013).
Det har resulteret i tre hovedtemaer, der praesenteres i analysen nedenfor. Hvert tema indledes med
en fortzelling, der pa baggrund af feltnoter og interviews kort beskriver en deltagers livssituation for
at forbinde laeseren til de levende mennesker, datamaterialet repraesenterer (Wilkinson, 2005). For-
teellingerne illustrerer den social lidelses komplekse lag, og hvordan den er sammenvavet med etni-
citet, sociogkonomisk status samt handteringen af sygdoms- og dgdskultur i hverdagslivet, hvilket
kan give konkrete billeder af behov relateret til livets afslutning. Samtidig illustrerer fortzellingerne,
at hverdagslivet som aldre grgnleender i en socialt udsat position kraever styrke og livsmod, hvilket
peger i retningen af, hvor der kan findes hab ved livets afslutning.
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Analyse

| det fglgende praesenteres de analytiske fund pa baggrund af det samlede datamateriale. Analysen
er struktureret efter tre hovedtemaer: 1) En baggrund praeget af social lidelse, 2) Adgang til palliation
ved livets afslutning — barrierer og abninger 3) Hverdagsliv og erindringsglimt som indikator for be-
hov og hab. Til hvert tema formuleres opmaerksomhedspunkter rettet mod praksis. Analysen efter-
felges af en opsamlende diskussion, der sammenholder projektets fund med eksisterende forskning
pa omradet.

En baggrund praeget af social lidelse

Maliks fortzelling

Malik bor i et opgangsfellesskab med to veerelser, et lille kpkken og et badeveerelse. |
det ene veerelse er der en madras med et snavset taeppe, i det andet nogle fa stole og et
lille bord naesten daekket af glflasker. Malik taender et stearinlys og siger: ”Jeg taender
altid et lys, nar jeg er her selv, sa fgler jeg mig ikke sa ensom.”

Han voksede op i Grgnland, faren dgde af hjertesvigt, da han var lille. ”Jeg Igb efter am-
bulancen og graed og graed og greed.” Moren d@de af kraeft, da han var omkring 6 ar. Han
blev sendt til et bgrnehjem i Danmark. Senere kom han tilbage til Grgnland, hvor han
boede med familie. ”Jeg havde en kriminel ungdom, og stjal ogsa med min familie. Jeg
var den yngste og kunne kravle gennem vinduet. Jeg har vaeret alkoholiker siden jeg var
seks eller syv, og nu siger jeg til mig selv, at jeg skal stoppe, jeg ryger ogsa hash. Jeg er
gammel, jeg er syg, og jeg er traet af at vaere sadan en sut. Nogle dage kan jeg darligt ga
og er ved at ringe til ambulancen. Men jeg siger til mig selv, at sa leenge jeg kan g3, sa
skal jeg ga.”

VG: "Hvad far dig til at sta op om morgenen?”
Malik: ”@1.”

Malik forteeller ogsa, at hans daglige rute gar forbi to veeresteder, og at han szalger Hus
Forbi. Han vil gerne afslutte sit livi Grgnland, men ved ikke hvor han skulle bo. “Maske
er der nogle venner, jeg kan bo hos.” Et halvt ar efter interviewet er Malik blevet sva-
gere. Har han kreefter, tager han stadig den daglige rute. Den sociale viceveert siger: ”Nar
han drikker har han det ekstremt darligt. Men hvis han ikke har penge og ikke drikker, sa
kommer han sig lidt. Min intuition er, at han sikkert godt ved, at det gar i én retning.”

Temaet giver et billede af, hvordan et komplekst net af differentiering pa tvaers af etnicitet og socio-
gkonomisk status er med til at marginalisere gruppen af zldre grgnlaendere i en socialt udsat posi-
tion. Det skal laeses som baggrund for at forsta den sociale lidelse, der er med til at forme hverdagsli-
vet som xldre grgnlander i en socialt udsat position ved livets afslutning.
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Individuelle og kulturelle traumer

Stgrstedelen af deltagerne baerer markgrer for social marginalisering sasom alkohol- og stofforbrug,
fattigdom, hjemlgshed og/eller far stotte efter § 83-§ 87 i Serviceloven og § 140 i Sundhedsloven
samt lever et hverdagsliv udenfor det “konventionelle” samfund. Langt de fleste af projektets grgn-
landske deltagere er som Malik kommet til Danmark med en tung bagage. Liv praeget af lidelse, sek-
suelle overgreb, svigt, vold samt hgjt forbrug af alkohol og stoffer er blot et udsnit af problematikker,
som deltagerne baerer med sig. Mange deltagere beskriver en fortid preeget af traumatiske erfaringer
med dgden f.eks. mord, selvmord i naermeste familie, skudulykker og tidlige dgdsfald som fglge af
kraeft eller tuberkulose.

Traumer har betydning for deltagelse i det sociale liv. En kvinde fra et opgangsfellesskab fortzeller, at
hun har boet med en psykopatisk mand, der taevede hende. Hun har flere gange sagt, hun gerne vil
deltage i projektet, men det er svaert at fa en aftale i stand. En dag siger hun: "Mit hoved er grgn-
landsk i dag. Jeg kan ikke finde ordene pa dansk”, og indikerer tydeligt at hun gerne vil veere i fred
(Feltnoter, opgangsfallesskab). Praktikere beskriver, at der ma tages hensyn til de traumer, grgnlaen-
dere baerer med sig, for det er vigtigt at undga at "abne sar” ved at tale om svaere ting, ligesom der
ma vises forstaelse for vanskeligheder ved at deltage i aktiviteter og socialt liv i hverdagen.

Traumer kan veere af afggrende betydning for forholdet til dgden (Feldman & Periyakoil, 2006;
Ganzel, 2018). En praktiker med grgnlandsk baggrund beskriver sine erfaringer med hvordan trauma-
tiske oplevelser af dgdsfald kan fgre til dpdsangst: “Det er den baggrund, vi baerer med os. Du bliver
bange for at dg, fordi du har oplevet traumer, og hvis nogen er dgd pa en sadan made, tror du, at du
kommer til at dg pa sammen made” (Misbrugsbehandler). Datamaterialet illustrerer tydeligt den
kendte forbindelse mellem traumer og hgjt forbrug af rusmidler (Subica & Link, 2022). Malik beteg-
ner sig selv som "en gammel sut” og mange andre deltagere beskriver sig pa forskellig vis som alko-
holikere. Samstemmende beskriver praktikere i feltet alkohol- og cannabisforbrug som ekstremt hos
mange i gruppen sammenholdt med danskere i en socialt udsat position. En praktiker fra et opgangs-
faellesskab siger: ”Det eksploderer simpelthen — fire flasker vodka om dagen. Det er selvmord,
selvom det tager tid.”

Thilde beskriver, hvordan hun anvender alkohol som et forsgg pa at finde ro:

Thilde fortezeller, at hun har ondt, hun hoster og har sveert ved at sove. Hun
har veeret ved plejehjemslzegen, der ikke vil give hende sovemedicin. ‘Laegen
sagde, jeg kan komme igen, men det gider jeg ikke. Nu er jeg ngdt til at drikke
for at kunne sove. Jeg starter ca. kl 15 og holder sG en pause og starter igen
efter aftensmad. Jeg drgmmer en masse seere dramme om alle dem, der er
gdet bort. Det er mange’ (Feltnoter, socialt plejehjem).

Disse forhold afspejler en lidelse, der ikke kan reduceres til individuelle tragedier. De illustrerer ogsa
de socialt betingede levede erfaringer af uretfeerdige vilkar forbundet med lav sociogkonomisk status
og effekter af kolonisering. Forbundet med disse karakteristika ved social lidelse viser vores fund dif-
ferentieringsmekanismer forbundet med et komplekst net af stigmatisering, der giver et billede af
den ekstreme marginalisering af grenlaendere i en socialt udsat position. Nogle af disse differentie-
ringsmekanismer beskrives nedenfor.
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Et net af stigmatiseringsprocesser

Drgmmen om bedre livsmuligheder i Danmark har for mange deltagere vaeret grunden til at rejse til
Danmark. Men livet i Danmark er, for en stor del af de grgnlandske deltagere, samtidig et mgde med
en kompleks stigmatisering. Stigmatiseringen af grgnlaendere har ofte racistiske elementer og redu-
cerer gruppen af grgnlaendere til en negativ stereotyp, hvor etnicitet og sociale problemer automa-
tisk forbindes. Det ses for eksempel ved udtrykket ‘grgnlaenderstiv’, der gennem feltarbejdet er hgrt
anvendt af bade danske lsegpersoner og praktikere. En medarbejder fra et socialt plejehjem beskri-
ver, hvordan hun selv har haft fordomme om grgnlandere og automatisk har stemplet grgnlaendere
som mindrevaerdige uanset socialt udsat position:

Altsd jeg har jo haft fordomme ligesom alle andre har, at det der med, at nu
skal du ikke drikke dig gr@nlaenderfuld. Og at gr@gnlaendere, det er noget us-
selt noget, at de bare sidder pa bankene eller veelter rundt, og hvis man ser
det, sd har jeg hgrt, og jeg har mdske ogsa selv sagt det pa et tidspunkt; ‘Ja
typisk, det er en grgnlaender’ og trukket lidt pa skulderen og gdet forbi. Det,
at jeg sa har leert nogle granleendere at kende uden for misbrugsmiljget, altsa
udenfor som udsatte, sG har jeg ogsd fdet en fortaelling og en historie, som
jeg har taget til mig, og som jeg bruger her i mit arbejde. Og det er blandt an-
det, at de bliver mgdt med de her fordomme, uanset om man er godt etable-
ret med mand og bgrn og hus og bil og fast job og alt muligt andet, sa bliver
man stadig madt med fordomme, og at man faktisk skal keempe for at blive
integreret og for at blive ligeveerdig. SG det ved jeg jo, og dem, vi har her, de
er seerligt udsatte, fordi de har et misbrugsproblem. Jeg er i hvert fald bevidst
om, at de har noget i rygsaekken, og mange af de historier vi hgrer herinde.
Det er ikke bare misbrug af alkohol, det kan jo ogsa veaere, de har vaeret udsat
for misbrug — incest og sa videre (Praktiker, socialt plejehjem).

En sadan form for andenggrelse tilfgjer et etnisk stigma til lidelsen ved at leve pa kanten af samfun-
det (Jensen, 2011). Konsekvensen af en sadan stereotypificering, der forbinder en saerlig adfeerd med
at vaere etnisk grgnlander, indebaerer en oversimplificering af forskelligheden blandt grgnlaendere.
Og det virker stigmatiserende (Link & Phelan, 2001). En praktiker, der arbejder i et af de Grgnlandske
Huse, giver et eksempel pa, hvordan stigmatiseringen udgves i hverdagslivet:

Ndr jeg har veeret i Storcentret, sG har de det meget med at undersgge os, de
andre danskere bag ved mig (...) det er som om, jeg skal stjaele noget og ob-
serverer mig to gange, og jeg har oplevet mange ting, og ndr jeg kommer
forbi sa [lugter med naesen], sa er det som om, de regner med, at jeg skal
lugte af alkohol. Mange ting har jeg oplevet (Socialarbejder, Det Grgnlandske
Hus 1).

En anden grgnlandsk praktiker beskriver, hvordan stigmatiseringen star i modsaetning til ideen om et
rigsfeellesskab: ”Hvis vi snakker om rigsfeellesskabet, sa er der overhovedet ikke noget faellesskab. For
vi mgder tit... Jeg mgder den dag i dag, det blik der, fra top til ta — og kigger vak (...) "hvor er din guld-
bajer?’” (Socialarbejder, kommune).
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Stigmatiseringen betyder, at grgnlaendere reduceres til én kategori og tilfgjer et etnisk stigma til den
stigmatisering, der i sig selv er forbundet med at leve pa kanten af samfundet. Et vaesentligt element
i stigmatisering er ressourcerne til at afvise og distancere sig selv fra stigmatiseringen. Praktikerne
med grgnlandsk baggrund, der har deltaget i projektet, har styrken til at distancere sig fra stereoty-
pen pa en ‘grgnlaeender’ og kan afvise stigmaet ved at papege, at det er et forsimplet billede (Link &
Phelan, 2001). Men det er sveert for deltagerne i en socialt udsat position, der ogsa blandt andre
grupper af socialt udsatte i gvrigt er lavest i hierarkiet. Feltarbejdet viste, at de snarere tager stereo-
typen pa sig og accepterer stigmaet. Maliks beskrivelse af sig selv som “en sut” er et af mange ek-
sempler. Pa vaeresteder og sociale plejehjem fandt vi, at grenlaendere typisk isolerer sig fra andre be-
spgende, hvilket kan ses bade som et strategi for at undga stigmatisering og som en konsekvens af
den, men ogsa som en tendens til at finde sammen i et kulturelt faellesskab. Pa et vaerested beskriver
praktikerne, at grgnlaenderne sjeeldent beklager sig over stigmatisering: “Men sa i stedet treekker de
et racismekort eller et eller andet, du ved, det kommer tit ud som vrede, hvor det bliver sddan
"mmrrhhmm fucking danskere’ (...) Eller ’lorte gsteuropzeere’, det kommer ud som vrede, i stedet for
at man taler om de her ting, der er sveere.” Flere praktikere med grgnlandsk baggrund beskriver, at
der ikke er den store solidaritet pa tveers af klasseskel. En leder fra et af de Grgnlandske Huse beskri-
ver, at bade "sociale og klasseskel” betyder, at det f.eks. er vanskeligt at etablere frivilliggrupper, der
tager ud til syge og svaekkede grgnlaendere i en socialt udsat position. Denne markante stigmatise-
ring kan medfgre en gget marginalisering, fordi tilliden til, at der er hjaelp at hente fra stigmatise-
rende grupper, belastes.

Stigmatisering knyttet til ‘grgnleendere’ som én kategori er ogsa med til at oversimplificere forskellig-
heder og intern stigmatisering mellem forskellige grupper af grgnlaendere i en socialt udsat position.
Vores fund viser, at, den geografisk relaterede forskel mellem vestgrgnlaendere og gstgrgnleendere i
flere tilfaelde forbindes med, hvad Goffman (1986) beskriver som et karaktermaessigt stigma, hvor
seerligt gstgronleenderes adfeerd kategoriseres som “primitiv”. Nogle af deltagerne fra Vestgrgnland
forteeller, hvordan gstgrgnlaendere ”stjeler” eller er “kannibaler”. Denne differentiering kan skabe
afstand og konflikter mellem gst- og vestgrgnlaendere. Et eksempel fra et socialt plejehjem kan give
et billede af, hvordan denne stigmatisering kan fgre til eksklusion og social isolation. VG har observe-
ret, at Nora sjeeldent deltager i de andre grgnleenderes feellesskab. To praktikere forklarer det med
relationen mellem @st- og vestgrgnlaendere:

P1: Ja, men det kommer an pd, om det er @stgrgnland eller Vestgrgnland. De kan ikke sam-
men, sddan er det. Nora, hun er fra @st, de andre...

P2: Ja, men hun er ogsd sddan lidt udskudt, hende gider de egentlig ikke.

P1: Ja ja, hun er kannibal, som de siger.

P2: Vi kan se, Tilde og Marie, de kan ikke med Nora, det kan de bare ikke. SG det er simpelt-
hen, der bliver rabt og skreget; “fuck dig” og alt muligt. Det g@r Nora jo ogsa (Socialarbejdere
socialt plejehjem 1).

En lignende differentiering internt blandt grgnlaendere i en socialt udsat position blev observeret
mellem gr@gnlandsk-sprogede grgnlaendere og mennesker med grgnlandsk baggrund, der har levet
hele eller det meste af deres livi Danmark og ikke taler grgnlandsk.

Denne komplekse stigmatisering stiller deltagerne i en ekstremt marginaliseret position ved livets af-
slutning. Som papeget af Yang (2007) afslgrer en opmaerksomhed pa stigmaets moralske betydning,
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bade for de stigmatiserede og de stigmatiserende, hvad stigmaet egentlig handler om, og hvad det
truer (Yang et al., 2007). Udtrykket “grgnlaenderstiv” kan ses som et eksempel pa, at stigmatiseringen
af mennesker med grgnlandsk baggrund er inkorporeret i det danske hverdagssprog og er et eksem-
pel pa etnisk danskeres magt til at underordne gruppen. Ligeledes er det tydeligt, at deltagerne med
grenlandsk baggrund i en social udsat position ofte tager stigmaet pa sig og internaliserer det i deres
identitet. Forstaelse af den sociale lidelses betydning for gruppens behov for palliation kreever indsigt
i, hvordan andenggrelse og stigmatisering virker i mulighedsrummet for at modtage og fa hjzelp ved
livets afslutning.

Opmaerksomhedspunkter

Den sociale lidelse hos zldre grgnlaendere i en socialt udsat position i Danmark ma for-
stas i sammenhang med det enkelte menneskes historisk/kulturelle, sociopkonomiske
og individuelle baggrund. | arbejdet med malgruppen er det vigtigt at vaere opmaerksom
pa:

e Viden om social lidelse indebzerer forstaelse af, hvordan psykologiske og kultu-
relle trauma, fattigdom og stigmatisering virker mulighedsbegraensende og pavir-
ker den samlede livskvalitet ved livets afslutning.

e Socialt udsatte grenlaendere er ikke en homogen gruppe. Det er derfor vigtigt at
veere opmaerksom pa det enkelte menneskes individuelle erfaringer, problemstil-
linger og behov.

e At arbejde aktivt med stigmatisering og andenggrelse i praksis. Det indebzerer at
der i praksis arbejdes med udvikling af undringskulturer, hvor uvidenhed og
manglende forstaelse af den anden danner afszet for undren, undersggelse og
spgrgsmal frem for vurdering af adfeerd.
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Adgang til palliation ved livets afslutning — barrierer og abninger

Kristians forteelling

Kristian var tidligere socialradgiver i Grgnland, men fik konstateret endetarmskraeft.
Efter en tid kunne de ikke tilbyde mere behandling i Grgnland. Han solgte alt, hvad han
ejede og flyttede til Danmark med en forventning om at fa mere behandling. “Man kan
jo ikke bare sadan give op”, som han sagde. Kristian har altid boet alene, men har kon-
takt til en s@ster i Grgnland. Kristian har ikke sa god kontakt med den familie, han har i
Danmark og kender ikke det danske system. Han bor den fgrste tid ved en gammel
kammerat, der hjaelper ham med at fa sundhedskort og en midlertidig bolig i et socialt
boligbyggeri. | Grgnland var hans udsigt bjerge og fjord i Danmark blev den beton.

Den praktiserende laege henviser ham til onkologisk afsnit. Pa onkologisk afdeling far
han at vide, han skal tage p3, fér de kan give mere behandling. Det lykkes, og senere
starter han pa ambulant behandling. Kristian forteeller, at der er spredning til lymfer og
andre dele af kroppen.

Kristian far tiloudt en navigator gennem Kraeftens Bekaempelse. Da hun mgdte ham,
havde han kun en madras og et taeppe. Nu har han faet sengetgj, et fijernsyn og keok-
kenudstyr. Hun har foreslaet en madordning. Men det er en masse krydret mad, han
ikke kan lide. De mennesker, han ser, er andre grgnlaendere — de mgdes pa gaden og
ryger hash, og han giver nogle penge til dem, der har brug for det. Han siger, hash ma-
ske kan helbrede hans kraeft.

Gennem det naeste ar bliver Kristians liv stadig mere kaotisk. Han keemper med gkono-
mien og har sveert ved at finde ud af, hvor han kan fa hjaelp. ”Jeg har henvendt mig til
Skat i Grgnland. Jeg ved ikke, hvad jeg skal ggre, jeg skal betale dobbelt skat af min Ign.
Det er ved at blive undersggt — de vil have Ign- og pensionspapirer. Det er et svaert sy-
stem i Danmark. Hvor er rigsfaellesskabet henne? Jeg skal tale med en socialradgiver
den 30. juni vedrgrende overgang til pension og skal til lzege inden da. Det er hardt ar-
bejde at vaere syg, men det hgrer jo med.” Samtidig forvaerres hans sygdom. Han for-
teeller, at navigatoren ikke ma se ham mere. Krzaeftleegen forteeller, at han skal have ke-
moterapi resten af sit liv, men at han skal tage pa for at kunne fortssette behandlingen.
”Jeg ryger hash for at kunne spise — det giver appetit, sa jeg spiser hele aftenen.”

Kristian siger en dag: ”Pa en made haber jeg, at de vil stoppe behandlingen. Jeg har
brug for en pause.” Han siger, at han har kvalme og ikke har penge til mad, og at han
vil diskutere det med laegen. Jeg har kun lidt t@rt brgd, tit far jeg ikke morgenmad. VG
spgrger, om han kan fa penge til hash. ”Det far jeg fra venner og betaler, nar jeg har
penge.”

Efter at have talt med lazegen om behandling sender han en besked: ”Leegen havde
travlt, sa vi talte ikke om penge.” Kristian vil ikke ga til Det Grgnlandske Hus eller veere-
sted for at fa mad og gkonomisk radgivning. ”Det vil jeg ikke, det er skreemmende”.
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De kommende maneder bliver Kristian stadig fysisk darligere, han ryger mere og mere
hash. Ca. to ar efter f@rste interview fortaeller Kristian, at han naer var blevet smidt ud
af sin lejlighed. Han har ikke betalt husleje. En ven reddede ham, og lante ham penge.
Han er bange for, at det samme vil gentage sig naeste maned. ”Jeg har en keempe geeld.
Jeg har brug for gaeldsradgivning eller -sanering.” Socialradgiveren fra palliativt team
har henvist ham til den abne retshjalp. ”"Jeg har snakket med fire forskellige personer
og skal gentage hele historien hver gang. Men der er ikke hjzelp at hente. Pa bankkon-
toen er der et minus pa 10.000 kr.” Kristian fortaeller sa: "1 gar fortalte laegen, at jeg nu
er uhelbredelig syg. Kraeften har bredt sig til lever og andre steder. Jeg har kun fa ma-
neder at leve i. Det er ok. Jeg skal til koncert i Kebenhavn den 18. april. Min niece og
spster kommer fra Grgnland. De har givet mig billetten.”

Sidste gang VG taler med Kristian, har hans sgster kgbt en enkeltbillet til ham til Grgn-
land. ”Det vil sgster have”. Han fortzeller, at han har faet at vide af lsegen, han har kort
tid igen. Han har ikke lyst til at skulle bo hos sin s@ster og hendes familie, for han vil
gerne have ro.

Kristian formodes nu dgd.

| lyset af individuel og strukturel diskrimination belyser dette tema centrale barrierer for at fa reel
adgang til en hjzelp fra social- og sundhedssystemerne, der kan understgtte livskvalitet ved livet af-
slutning. Desuden beskrives tiltag, der pa baggrund af datamaterialet kan abne op for at fa fokus pa
social lidelse og dens betydning for det samlede lidelsesbillede ved livets afslutning.

Begranset reel adgang til palliation i et komplekst system

Kristian, der ved ankomsten til Danmark naeppe kan kategorises som socialt udsat, er et eksempel p3,
at mgdet med det danske sundhedsvaesen ikke forhindrer, at livet, i takt med en livstruende sygdom,
afsluttes med en social deroute. Kristian er én blandt et ukendt antal patienter, der kommer til Dan-
mark for at fa behandling. Ca. 900 gr@gnlandske patienter henvises arligt direkte til Rigshospitalet
(Bundgaard et al., 2023). Andre, som Kristian, tager selv afsted og ma dermed selv finde vej til hjzlp.
Datamaterialet viser, at barrierer, tilsvarende Kristians, for reel adgang til palliation ogsa ger sig geel-
dende for deltagere, der har boet i landet en arrakke.

En barriere for reel adgang til social- og sundhedsydelser er begraenset kendskab til og forstaelse af
det danske system, der for alle deltagere fremstar komplekst med fremmede normer og procedurer
funderet i en logik, der er ekskluderende for malgruppen. Kristians forlgb er ét blandt mange eksem-
pler pa, at selvom man som grgnlaender er dansk statsborger, er det ikke ensbetydende med at
kende og forsta det danske samfund og velfaerdssystem. Kristian beskriver i et interview det danske
system som “en digital jungle”. | og med gr@nlaendere er danske statsborgere, indgar de ikke auto-
matisk i integrationsprogrammer pa samme vis som immigranter. Mange ankommer uden viden om
og en plan for et livi Danmark (Schiermacher & Micheelsen, 2023; Socialstyrelsen, 2022). Samstem-
mende beskriver praktikere, at det betyder, at mange gar under radaren og ikke far forbindelse til
social- og/eller sundhedsveesen fgr problemerne er alvorlige. Samtidig har et manglende kendskab til
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systemet betydning for muligheden for at kunne navigere i systemet og dermed fa de ydelser, som
man har behov for og ret til. Der naevnes simple barrierer som at finde ud af at tage en bus til laegen,
at forsta hvorfor man skal til en praktiserende laege i stedet for at ringe til ambulancen og for hjem-
Igse adgang til post fra de danske myndigheder. En brobyggersygeplejerske opsummerer udfordrin-
gerne:

Vi har nogle systemer i dag, der faktisk stiller rigtig store krav til brugerne for
at kunne tilga systemet. Man skal egentlig veere forholdsvis velfungerende i
samfundet med at have elektronisk adgang til indkaldelser, vide hvem ens
praktiserende laege er, kan finde ud af at have en tid og kan finde ud af at
komme til en tid for overhovedet at kunne fG adgangen ind i systemet, hvor
du sa ogsa selv skal kunne finde ud af at dukke op i et ambulant tilbud. Jeg
synes egentlig, man stiller rigtig store krav til nogle af vores svageste patient-
grupper, at de skal passe ind i en kasse, som de egentlig ikke ngdvendigvis
kan veere i, fordi de er sG multibelastede af flere forskellige drsager. Faktisk
bare det at komme ind ad en dgr pa et hospital, hvis man ikke kan finde rundt
i sig selv (Brobyggersygeplejerske, hospital).

Det grgnlandske sundhedssystem er meget anderledes end det danske og er mindre komplekst men
ogsa udfordret af store afstande, sma befolkningsgrupper samt mangel pa og problemer med fast-
holdelse af personale (Hansen & Noahsen, 2020) med de konsekvenser, det har for manglende tid til
patientplejen (Mougaard-Frederiksen & Aagaard, 2020). Desuden er den palliative indsats meget be-
graenset og primaert forbeholdt kraeftpatienter (Timm et al., 2019). Datamaterialet viser, at saerligt
deltagere fra bygderne beskriver, at man er heldig, hvis man kan komme til at tale med en laege i
Grgnland. Kristian beskriver ikke andet om sit forlgb i Grgnland, end at han fik at vide, der ikke var
mere at ggre. Men Salik, der ofte kommer i Det Grgnlandske Hus, beskriver sine erfaringer med
sundhedsvaesenet, og hvordan han sa sig ngdsaget til at rejse til Danmark for at fa behandling:

Typisk er laegen der i en til to mdneder, og sa tager de hjem igen, og det er
ofte, de ddrlige laeger, som tager til Grgnland. Man er derfor hele tiden nadt
til at fortaelle om ens tilstand forfra, fordi der er ingen, som f@rer ordentligt
journal og lytter til én — det er hele tiden skiftende personer, man kommer i
kontakt med, som ikke kender ens sygdomsforlgb. Ofte siger de bare, at man
skal komme igen, hvis man fdr det vaerre. Men det kan jo veaere szerlig kritisk,
hvis man har en livstruende sygdom, og den ikke bliver opdaget i tide. Salik
forteeller, han blev undersggt af en laege, som mente, at han kunne kurere
ham ved nogle tryk med hans tommelfinger pd mandens hals, hvor kraeften
var. Salik forteeller ogsd, at han kunne lugte alkohol pd laegen, og at leegen
var ‘fordrukken’. Salik var ngdt til at tage til Danmark for at fd ordentlig be-
handling, og ved farste mgde med laegen i Danmark fandt de frem til, at det
var kraeft, og han blev indlagt med det samme pd Rigshospitalet (Feltnoter,
Det Grgnlandske Hus).

Erfaringer med begraenset hjelp fra systemet i Grgnland kan fgje en manglende tillid til et mang-
lende kendskab til det danske system. Som en praktiker med grgnlandsk baggrund beskriver det ud
fra sine erfaringer: "Der er en vis mistro til systemet.”
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Udfordringer med at navigere i og forsta de institutionelle rammer samt manglende tillid til det dan-
ske system kan bidrage til, er hvad Link and Phelan (2001) betegner som strukturel diskriminering,
fordi udfordringerne hindrer en reel adgang til den hjalp, der formelt tilbydes. For Kristian betgd
hans gkonomiske problemer til sidst, at han ikke kunne betale mad og husleje — en problematik, der
maske kunne veeret undgaet, hvis han tidligt i forlgbet havde faet en tvaerfaglig palliativ indsats og
tilstraekkelig hjzelp til at navigere i bade social- og sundhedssystemet i Danmark.

Diskriminering relateret til stigmatisering, viden og rammer

Det samlede datamateriale viser, at stigmatisering forbundet med at have grgnlandsk baggrund og at
vaere socialt udsat fglger med ind i systemet og kan vare en arsag til eksklusion eller begraenset ad-
gang til sundhedsvasenets ydelser. Det kan handle om den tidligere beskrevne andenggrelse og stig-
matisering relateret til fordomme om grgnlaendere men handler ogsa om viden og rammer. Datama-
terialet giver flere eksempler pa, hvordan grgnlandere ogsa i sundhedsvaesenet mgdes med for-
domme om, at de er “alkoholikere”, og at deres symptomer pa sygdom derfor ikke tages alvorligt. De
faerreste deltagere i en socialt udsat position seetter mange ord pa dette. Men de fleste praktikere fra
veeresteder og socialomradet beskriver problematikken, der ogsa er dokumenteret i anden forskning
(Laage-Petersen, 2015). En praktiker pa et vaerested beskriver en situation med en grgnlandsk mand,
der havde voldsomme smerter, hvorfor de ringede efter en ambulance. Da ambulancen ankommer,
er det fgrste ambulanceredderne siger til manden “er du alkoholiker?”. En praktiker fra et socialt ple-
jehjem giver et eksempel pa laegebesgg, hvor han har oplevet, at symptomer automatisk relateres til
livsstil:

Vi oplever jo ogsa nogle gange, at i forhold til laegebes@g eller et eller andet,
der er vi ngdt til at vaere meget skarpe og veere deres talergr, fordi nogle
gange oplever vi, at de bliver affeerdigede. ‘Det er ogsd, fordi du drikker’, ‘det
er, fordi du ryger’, eller “du fdr ikke noget ordentligt mad at spise, du skal
spise det, de serverer’. Ja saddan nogle ting. Det hjeelper jo ikke at vaere dgm-
mende (Socialarbejder, socialt plejehjem 1).

En brobyggersygeplejerske beskriver en tendens til stigmatisering af gruppen af socialt udsatte grgn-
leendere pa hospitalsafdelinger:

De bliver som oftest m@dt med, jamen det er naesten besveerligt inden, de gar
ind af dgren i hvert fald den udsatte gruppe af dem [grgnlaendere]. Nu havde
jeg for eksempel en, der var indlagt pa XX afdeling, hvor man godt ville have
udredt, om hun var hjertesyg. Og leveren havde selvfglgelig ogsa taget skade,
og hun havde jo sit liv med alkohol ogsd. Man afviste faktisk henvisningen {...)
sd hun faktisk aldrig nogensinde fik kigget pa det her hjerte, fordi ud fra jour-
nalen vurderede de, at der var nogle andre omstaendigheder i hendes liv, der
var sa sveere, at det ikke var hjertet, vi skulle kigge pd. Det ville man jo aldrig
nogensinde gare ved en anden patient (Brobyggersygeplejerske, hospital).

Ogsa manglende viden og rammer for praktikeres muligheder for at kunne hjaelpe med identifikation,
behandling og lindring af lidelse virker som barrierer. Datamaterialet viser flere eksempler p3, at der

mangler kendskab til eksisterende tilbud samt et formaliseret samarbejde, der kan fremme den ngd-

vendige tveerfaglige indsats ved livstruende tilstande. Problemstillingen haenger sammen med de
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mange eksempler pa, at sygdom identificeres meget sent, fordi symptomer ikke opdages eller aner-
kendes. Herved identificeres heller ikke behov for palliation. En praktiker med socialfaglig baggrund
fra et socialt plejehjem beskriver problemstillingen med manglende identifikation af sygdom som re-
lateret til sygdomskultur og darlige erfaringer med mulighed for at fa hjaelp:

Altsd det er den oplevelse, jeg har, det er, at de er mega hdrdfgre. De skal vir-
kelig veere syge, far de pipper, eller for de kommer og beder om hjeelp. Sa tit
og ofte kan de ga med noget, som vi ikke ser, vi opdager det ikke, f@r de fak-
tisk mere eller mindre er mega syge. Og jeg tror generelt, at grgnlendere er
hdrdfare, de er meget hdrdfare, og de er mdske ogsa...nu tolker jeg, blevet
afvist, sé de skal virkelig vaere syge, far de beder om hjaelp (Socialarbejder,
socialt plejehjem 1).

En problematik flere sygeplejersker papeger er, at det er vanskeligt at skelne mellem en livstruende
tilstand relateret til forbrug af rusmidler, fattigdom, boligforhold og alvorlig sygdom. Og flere naev-
ner, at sygdomme som tuberkulose og kraeft er sveere at identificere, hvilket igen betyder, at eventu-
elle behov for palliation ikke kommer i betragtning.

Desveerre er ingen praktiserende laeger inkluderet i projektet. Men en laege fra specialiseret palliativ
indsats saetter ord pa, at det kan vaere vanskeligt at identificere palliative behov samt at lykkes med

en tveerfaglig palliativ tilgang. Laegen fortzeller om et besgg hos en grgnlandsk kvinde, hvor det ikke

lykkedes at na til forstdelse af et tilsyneladende komplekst lidelsesbillede:

Hun havde smerter, hun havde dndengd. Det var sGdan det fysiske, og ndr
hun s@ har de misbrugsproblemer, taenker man mere om, det er selvbehand-
ling eller angst eller noget. Og sd var hun meget isoleret, der kom en der
kabte ind for hende, kan jeg huske (...) Jeg tror faktisk vi snakkede med hende
om tro, (...) vi kunne ikke byde ind med noget. 'Vi har ogsd nogle du kan
snakke med’. ‘Nej’. Jeg ved ikke, om hun var aedru, da vi kom, men det var
meget korte og ikke-komplicerede emner, man kunne snakke om. Altsd, nar
jeg gik derfra, sa var jeg i tvivl om, ved hun overhovedet, hvorfor vi var der.
Hun troede, da vi kom ind af dg@ren, at vi var fra kommunen, hvilket man godt
kunne tro, at palliation var fra kommunen (Laege, specialiseret palliativ ind-
sats).

Laegen havde ikke kendskab til den lokale kommunes sociale stgtte rettet mod udsatte grgnlaendere,
som ogsa havde kontakt med kvinden og kendte hendes sociale situation.

En vaesentlig barriere for identifikation af alvorlig sygdom, behov for palliation og palliative behov
relaterer sig tydeligvis til gruppens komplekse lidelsesbillede, der kraever viden om bade sociale, kul-
turelle og sygdomsrelaterede problemstillinger.

Forskellige tidsopfattelser

Opfattelsen af tid kan vaere en vigtig barriere for at kunne navigere i et system, der er struktureret
efter faste aftaletider, tidsfrister og rutiner. De fleste gr@nlandske deltagere i en socialt udsat posi-
tion lever livet fra time til time styret af de behov, der fylder i nuet og har sveert ved at forene deres
liv med systemets strukturerede tid. En skelnen mellem "klokketid’ og ‘indre tid’ kan veere hjelpsomt
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for at forsta, hvordan den tidsmaessige barriere er strukturelt betinget. Bech-Jgrgensen beskriver pa
baggrund af forskning om socialt udsatte, at der kan veere en "usamtidighed’ mellem klokketid og in-
dre tid (Bech-Jgrgensen, 2010). Klokketid er en socialt defineret tid forstaet pa den made, at den re-
gulerer det sociale liv i kronologisk tid i form af aftaler, tidsfrister etc. Indre tid er forankret i den en-
keltes livserfaringer og springer som bevidsthedsstremme ukontrolleret og ukronologisk rundt mel-
lem forskellige oplevelser (Schutz, 1967). Det danske samfund og sundhedsvaesen er i hgj grad struk-
tureret efter klokketid. Men for grgnlaendere i en socialt udsat position indrettes livet for de fleste
primaert efter indre tid drevet af vante rytmer og umiddelbare behov, og det kan vaere vanskeligt at
tilpasse hverdagen til systemets klokketidsdefinerede logik. Praktikere i feltet giver blandt andet ek-
sempler p3, at grenleendere udskriver sig selv fra hospitalet, ikke dukker op til lsegetider og ikke tager
den foreskrevne medicin til tiden. En leder i hjemmesygeplejen fortzeller, hvordan hun oplever en
diskrepans mellem en dansk og grgnlandsk tilgang, der kan vanskeligggre samarbejdet mellem hjem-
mesygeplejersker og patienter:

Hvis det er sddan, man skal have fornyet sin recept, sa er der krav om, at man mg-
der op. Hvis man skal have kemoterapi eller anden form for behandling i forhold til
din kreeftsygdom, sa skal man tage nogle blodprgver og mgde op til nogle ting sa-
dan helt konkret pa bestemte tider (...) Men det er svaert for dem at forstd, at det er
lige ngjagtig pa den dag, man skal afsted, fordi det kan veere, at det er den dag,
man har det aller allerveerst. S der er ogsd noget med, at de krav til behandling i
vores system, det kan de have sveert ved at leve op til. Der kan man godt mangle
som sygeplejerske en eller anden form for redskab til at kunne forklare eller i hvert
fald sandsynliggare, hvorfor er det, at det er s vigtigt (Leder hjemmesygeplejen).

Projektet indikerer, at en tredje tidopfattelse, som her benavnes 'naturens tid’, er medvirkende til at
forme flere af deltagernes opfattelse af tid. Samstemmende i feltet beskrives, at i Grgnland lever
man ikke efter klokketiden pa samme made, som i Danmark og relaterer det til en kultur, hvor natu-
ren i hgj grad definerer mulighedsrummet for handling (Schliitter & Hounsgaard, 2020). En praktiker
med grenlandsk baggrund beskriver, hvordan hun forbinder natures betydning for tidsopfattelsen i
Grgnland: “Er der godt vejr i dag, ja, sa tager vi afsted. Dag for dag. Jeg tror, det kommer fra urtid-
erne, hvor vi tog udgangspunkt i vejret for at tage ud og fange. Jeg tror, at det stadig sidder derinde
instinktivt.” Det er vigtigt at have en forstaelse for denne tidsopfattelse, sa vanskeligheder med at
tilpasse sig til et klokketidsstyret system ikke automatisk forbindes med en adfaerd praeget af rusmid-
delbrug, hvilket kan tilfgje yderligere stigmatisering, men ogsa kan handle om at have en anden kul-
turel baggrund.

| lyset af social lidelse handler problemstillingen om tid om en livsform og kultur, der i mindre grad er
indrettet efter klokketidens fremadskridende logik og kan ikke reduceres til det enkelte individs kom-
petence til at handtere sygdom. Pa den vis virker systemets indbyggede logik og praksis eksklude-
rende for adgang til det danske system, og det resulterer i strukturel diskrimination af gruppen.

Sprog- og kulturbarrierer

Sproglige udfordringer for kommunikation naevnes pa tveers af interviews og feltnoter, og tegner et
billede af, at sproglige udfordringer h&mmer navigation i systemet og begraenser reel adgang til pal-
liation. Selvom grgnleendere har ret til gratis tolkebistand anvendes dette sjeeldent i praksis, og me-
get fa grenleendere og praktikere er klar over, at det er en mulighed. En grgnlandsk kvinde forteeller,
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hvordan hun lader som om, at hun forstar, hvad laegen siger: “"Selvom jeg ikke forstar det, sa siger jeg
bare ’ja ja’ og 'farvel’. Praktikere fra sociale indsatser fortaller, at tilstedevaerelsen af en tolk er es-
sentiel for gensidig forstaelse, men at de ofte selv ma agere som en slags social tolk for grgnlaen-
derne. | disse situationer, fortaeller praktikere, er det ngdvendigt at tale et “simpelt sprog” til grgn-
leenderne og at kropslige gestikulationer anvendes for at opna gensidig forstaelse. En social viceveert
beskriver kompleksiteten mellem forstaelse af sprog, social situation og personkendskab:

Altsa jeg har oplevet et par gange ved praktiserende laege og ogsa en enkelt
gang ude pa kreeftafdelingen, hvor der har vaeret telefontolkning pd. Fordi en
hel del af dem er faktisk sa ddrligt fungerende sprogligt, at de ikke kan kom-
munikere med laegen. Men ellers det vi gar tit, det er jo sddan, ndr laegen si-
ger et eller andet, sa overseetter vi, forstdet pd den mdde at vi gentager det i
en lidt forsimplet udgave og sikrer os: ‘Har du forstdet at han spgrger om du
har ondt i venstre side eller i hgjre side?’ Altsa, ndr det sadan bliver skdret ud
i gasbeton, sa gar det som regel. Men nogen af dem, der har man indtrykket
af, at selvom vi prgver at vaere mellemmaend, at de sa alligevel ikke fatter en
hujende fis af hvad der er blevet sagt. Og der er det jo sd tit, at vi ma prgve at
supplere med de observationer, vi har gjort os i forhold til borgeren. Jamen, vi
har bemeaerket, at han eller hun gar sddan og sddan eller klager over at have
ondt der og der. Men det er jo sGdan. Det er jo ikke den optimale kommunika-
tion (Social vicevaert, opgangsfaellesskab).

At fa mulighed for at kommunikere modersmalet kan veere afggrende for at komme til en feelles for-
staelse af, hvad der er vigtigt for borgeren. Det illustreres af en praktiker med grgnlandsk baggrund:

Den sveereste sag jeg har haft, det er... Jeg ved ikke engang, hvor jeg skal
starte, (...) ndr jeg snakker med hende [pa grenlandsk], s snakker hun om, alt
det der kan indebaere problemet. Men ndr hun forklarer det pa dansk, sa er
det kun omridset af problemet, hun snakker om, som ggr at man ikke kom-
mer ind i kernen af det. SG der opstar tit misforstdelser (Socialarbejder, kom-
mune).

Sprog og kultur haenger sammen, og kulturelle normer og udtryksformer indgar i maden at kommuni-
kere pa. En leder fra et af de Grgnlandske Huse giver et nyttigt eksempel pa, hvordan misforstaelser
kan forekomme:

Det er vigtigt at undlade at bruge negationssaetninger over for en gr@gnlaen-
der. Det er bare sdadan et lille fif, fordi de er svaere for en granlaender at forsta
og afkode (...) Hvis nu at du stiller et sp@rgsmdl: ‘Har du det ikke godt i dag?’,
sa vil vedkommende svare det modsatte af det, der egentlig er formdlet. Gi-
ver det mening? (Ekspertinterview, Julie).

Med grgnlandsk som modersmal kan det vaere sveaert at udtrykke sin lidelse, sa den forstas af en
dansktalende, der som fagperson ovenikgbet taler fra en helt anden social position. En praktiker pa
et socialt plejehjem giver et eksempel med grgnlandsk borger, hvor det var sveaert at afkode hans li-
delse: “Han havde sa mange smerter, men han kunne ikke udtrykke det, jo han kunne udtrykke det
ved at rabe, men ikke udtrykke det gennem sproget”.
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Projektet har fundet en praksis bade pa social- og sundhedsomradet, hvor pargrende kan fa rollen
som tolk, hvilket er forbundet med markante etiske dilemmaer. Eksempelvis fortzller en grgnlandsk
kvinde, hvordan hun agerer tolk under sin mors indlaeggelse. Det betyder, at hun ikke fgler, at hun
kan vaere der for sin mor i rollen som pargrende. Derudover frygter hun, at det potentielt kan ende
med at veere hende, der skal overbringe sin mor information om, at hendes sygdom er livstruende
(Feltnoter, vaerested).

Feltarbejdet har ogsa vist, hvordan sproglige barrierer saetter begransninger for samtaler, der vedrg-
rer eksistentielle emner sdsom angst, sorg, glaede og hab. Et begraenset falles verbalt sprog ramme-
seetter dermed mulighedsrummet for den eksistentielle omsorg i den daglige praksis. Knud, der bor
pa et socialt plejehjem har for nylig mistet sin ven og er selv svaekket bade fysisk og mentalt. | forbin-
delse med aftale om interview har VG en kort indledende samtale, der viser, at det er ngdvendigt at
komme igen med en tolk, der taler gstgrgnlandsk. Knud har bade svaert ved at forsta vestgrgnlandsk
og udtrykker mistillid til vestgrgnlaendere. Knud siger: “Jamen jeg er ikke rigtig god til dansk sprog.”
(...) VG: ”Kan du bedst lide at snakke grgnlandsk?” Knud: Ja, pa gstgrgnlandsk. V: Jeg kan komme en
dag, hvis du har lyst med en, der kan snakke grgnlandsk. Vil du godt snakke, hvis jeg har en tolk med?
Knud: ”Ja.” (...) ” Men ikke ham der idioten [en vestgr@gnlander, der har stjalet hans flasker].”

En praktiker fortzeller efterfglgende, hvordan sprogbarrieren begranser samtaler om eksistentielle
emner som dg@d, tab og sorg og derved g@r det vanskeligt for f.eks. Knud at dele lidelse og fa hjzelp til
at finde hab:

Det er sadan korte samtaler, hvor han kan graede lidt, og sige at han mangler
sin ven. Sa kan vi kigge pa billeder, og blive enige om at vi savner ham og de
gode ting, men at komme helt ned i det dybe, det har jeg ikke oplevet mange
gange, at vi ggr med de granlandske borgere. Det ggr man med de danske
borgere pd en anden mdde, og det taenker jeg er noget med sproget (Social-
og sundhedsassistent, socialt plejehjem 2).

Manglende rammer for at kunne udtrykke sig pa grgnlandsk med de sproglige og kulturelle koder,
virker sdledes som barriere for reel adgang til en tvaerfaglig palliativ indsats. Selvom der her ikke er
tale om fordomme eller individuel diskrimination rettet mod gruppen, sa virker institutionelle prak-
sisser, der begraenser muligheden for at udtrykke sig pa sit eget sprog ekskluderende for gruppen og
forarsager derved en strukturel diskrimination (Link & Phelan, 2001).

Barrierer kan brydes

Projektets fokus har ikke vaeret at evaluere eksisterende tiltag, men data viser flere konkrete eksem-
pler pa, at strukturelle barrierer kan brydes, og at viden, tvaerfagligt samarbejde samt kreative Igsnin-
ger bidrager til adgang til behandling, lindring og omsorg.

Der er mange eksempler p3, at hjeelp til at navigere i systemet er essentielt for de fleste deltagere.
Medarbejdere og frivillige ved sociale indsatser som gadeteam, bostgtte (§ 85) bosteder (§ 107/§
108) samt i civilsamfundsorganisationer (vaeresteder, herberg, Social Sundhed og Det Grgnlandske
Hus) kan, hvis rammer og ngdvendig viden er til stede, bidrage til at fa den ngdvendige hjzalp. Kend-
skab til gruppen og de sociale og sundhedsmaessige problemer er her afggrende. Konkrete eksempler
er: Hjaelp til at tjekke og leese post: En praktiker beskriver: “Hvis de bare far en indkaldelse, uden at vi
har faet besked, jamen sa er det sa godt som 105 % sikkert, sa kommer de ikke afsted”. Fglgeskab
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gennem forlgb, f.eks. gennem samarbejde mellem Social Sundhed og kommunale Stgttekontaktper-
soner. Pa Aalborg Universitetshospital har man desvaerre nu nedlagt funktionen som brobyggersyge-
plejersker. Men projektet viser med al tydelighed, at en sadan funktion i taet samarbejde med stgtte-
kontaktpersoner, sociale vicevaerter og gadeteam kan bidrage til at fastholde borgere med gron-
landsk baggrund i sundhedsvaesenets tilbud. En brobyggersygeplejerske beskriver, hvordan viden om
barrierer internt i hospitalssystemets struktur og logik samt formidling til det gvrige sundhedsperso-
nale er en forudseaetning for, at udredning og behandling pa hospitalet kan lykkes. Det kraever et hel-
hedsorienteret blik pa lidelsen samt at kunne taenke ud over et specialeopdelt hospitalssystem:

Det er hele tiden det der med at prgve at fd det fanget og prgve at fd klaedt
personalet pad i afdelingen til, jamen, hvad er det egentlig for nogle szerlige
opmearksomhedspunkter, der er lige ngjagtig pa den her gruppe. Og fa talt
ind i, hvis vi skal lykkes med noget behandlingsmaessigt, sa er vi faktisk ngdt
til at prgve at gdre det, mens de er her. Vi kan ikke udskrive dem igen, fordi
de er sd sveere at fastholde i kontakten, at det faktisk bliver rigtig sveert at fa
dem ind ambulant og fa dem feerdigudredt. At blive mgdt med fordomme og
diskrimination i social- og sundhedssystemet kan vaere en vaesentlig barriere
for at gr@gnlaenderne sgger hjaelp, nar de har brug for den (Brobyggersygeple-
jerske, hospital).

En gadesygeplejerske giver et eksempel pa, hvordan hun med sit kendskab til borgeren og faglige
indsigt i den sociale og sygdomsmaessige situation, har kunnet argumentere for at borgeren fik den
ngdvendige behandling og pleje:

Vi havde endelig faet hende indlagt efter hun var faldet, hvor det var, at de
ville udskrive hende. Og der blev jeg ngdt til at sige, at det kunne vi simpelt-
hen ikke gd med til. Nu havde de hende, sé man blev ngdt til at gore noget
nu, og hun dgde jo ogsa tre dage efter. Men der ville de have haft sendt
hende hjem igen, fordi der ikke var noget med skulderen. ... den der stakkels
reservelaege der sad derinde ikke ogsd og sagde, du ved med overbelagning,
og jeg sagde, at jeg ved det udmaerket godt, det er en treels situation, men
ikke mindst for Birte, sa | bliver ngdt til at finde en seng til hende. Og det
gjorde de sa ogsd, men det var jo ogsd fordi, at jeg blev ngdt til at stritte lidt i
mod og sige, jamen, hendes dgr er ldst, | kan ikke komme ind, jeg har ngglen.
Og der er det jo klart, der tror jeg ogsd, ndr jeg ligesom kan begrunde fagligt,
hvorfor jeg mener, at det er uforsvarligt at sende hende hjem (Gadesygeple-
jerske, kommune).

Sundhedsfagligt personale med kendskab til bade rusmiddelforbrug og medicinsk smertelindring kan
vaere afggrende for at hjeelpe hospitalsansatte med at bryde normale retningslinjer for medicinering
og tilpasse doseringen til rusmiddelforbrug. Bade gadesygeplejerske og brobyggersygeplejerske be-
skriver, at de sommetider ma argumentere for, at der gives tilstreekkeligt medicin. En hospicesyge-
plejerske beskriver, hvordan de pa hospice tilpasser medicineringen:

En ting er jo vigtig, det er, at de skal forstd, at vi respekterer det forbrug der
har veeret. Og det er meget vigtigt, at vi far at vide, hvor meget det er, af de
forskellige stoffer, for sG ndr vi skal beregne smertestillende, sa kan vi tage
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hgjde for det forbrug, og det deres krop er vant til, samtidigt med at man ta-
ger blodpraver, for at se om leveren kan tdle de stoffer. Der bliver vi ngdt til
at sige til dem, at vi ikke vil snage i deres liv, men at det er i respekt for den
smerte de har nu, at vi bliver ngdt til at kende til det liv, de har levet, fordi el-
lers er det som at give 5 mg morfin i blinde (Sygeplejerske, hospice).

De fleste af deltagerne, der befinder sig i en socialt udsat position, er tilknyttet kommunale tilbud in-
den for social- og/eller sundhedsomradet. En leder pa et socialt plejehjem beskriver, at de har faet
gget fokus pa betydningen af at have en tilstraekkelig sundhedsfaglig kompetence og systemkend-
skab internt samt et godt samarbejde med praktiserende laeger:

Det handler om at ansaette sundhedsfaglige personer, sygeplejersker, iser
ogsd SOSU-assistenter, sa vi har en forstaelse for de sundhedsproblemstillin-
ger, som borgerne stdr med. Og ogsd bedre kan rabe sundhedssystemet op.
Vi praver ogsd at holde m@der med legerne i X-by, og pd den mdde massere
samarbejdet sG de har mere fokus pd at komme mere ud til os og har stgrre
forstdelse for de problemstillinger, og vi ledsager borgere til laege og sa vi-
dere. Alt det der forarbejde ggr en eller anden forskel, og vi ledsager ofte til
hospitaler og ting og sager og hjaelper og falger op pd at tage medicinen og
sd videre. Vi tager i hvert fald en del af ansvaret allerede, inden vi kender bor-
geren ved at prgve at se, om vi kan bane vejen for ham, og der er stgrre lig-
hed i sundhed. Men ellers synes jeg faktisk, at det vigtigste vi gar, det er, at vi
gdr sadan lidt... Nogen gange lidt politisk ukorrekt til veerks og lytter til, hvad
borgeren vil. Hvis de gerne vil ryge nogle flere cigaretter, og de gerne vil
drikke nogle @l og have os til at hjeelpe med at administrere dem, at de gerne
vil have flere gaester. Det betyder enormt meget for dem (Leder, socialt pleje-
hjem 2).

| de udforskede kontekster, undtaget De Grgnlandske Huse, er der ganske fa eksempler pa indsatser,
hvor der er ansat medarbejdere med grgnlandsk baggrund. Men datamaterialet indikerer, at der her
er vigtige kompetencer at hente, som kan hjaelpe gruppen med at bryde systembarrierer. En kommu-
nalt ansat med grgnlandsk baggrund, der selv er opvokset med sociale problemer i familien, beskri-
ver, hvordan denne baggrund giver en forstaelse, som fremmer tillid og kommunikation med grup-

pen:

At jeg er gronlaender og kan komme ind i deres liv, det er en ting. Den anden
ting er, med den baggrund jeg har, at (...) jeg kan gd ind i et rum og laese folk,
hvad det er for en tilstand, de er i. Om de er ude pa at finde penge, om de er
ude pa at finde noget til deres misbrug. PG den mdde lige laese folk, hvor er
du. Er det i dag, vi kan snakke om det her? Er det en anden gang, vi skal
snakke om det her? Altsa bare lige komme ind i den rolle, som i gdsegjne, jeg
havde dengang jeg var barn, hvor jeg skulle overleve til naeste dag. SG den
del, kan jeg bare komme ind pd, uden at de behgver at forklare en hel masse
ting omkring deres behov (Socialarbejder, kommune).

En leder fra det kommunale socialomrade beskriver, hvordan man har succes med samarbejde med
Det Grgnlandske Hus om traumefokuseret rusmiddelbehandling med afsaet i grgnlandsk kultur og
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sprog. Men der er ikke fundet tilsvarende indsatser med fokus pa alvorlig sygdom og palliation i det
undersggte felt. Endelig viser datamaterialet utallige eksempler p3a, at fremskudte indsatser, hvor sy-
stemet kommer til borgerne, dbner op for adgang. Det palliative team er et eksempel. Som en med-
arbejder fra gadeteamet, der selv er en fremskudt indsats, formulerer det: ”"Det der med, at man har
et palliativt team, som har mulighed for at komme ud til dem. Det at de ikke selv skal komme til sy-
stemet, det g@r en stor forskel.”

Opmarksomhedspunkter

Ovenstaende giver et billede af, at den sociale lidelse forbundet med livet som grgnlaender i
en socialt udsat position fglger med ind i social- og sundhedsomraderne og begraenser den
reelle adgang til systemerne. Dette er medvirkende til, at livets afslutning ofte sker ungdig
tidligt og med et komplekst smerteforlgb praeget af, at den sociale smerte vaever sig ind i det
samlede smertebillede. P4 baggrund af ovenstaende foreslas en raekke opmaerksomheds-
punkter rettet mod at bryde strukturelle barrierer for adgang til identifikation, behandling,
lindring og omsorg relateret til alvorlig sygdom og livsafslutning hos aldre grgnlaendere i en
socialt udsat position.

e (Pget viden om palliation og samarbejde pa tvaers af indsatser om at identificere og
tage vare pa behov for palliation ved svaekkelse og alvorlig sygdom. Det implicerer
at indtaenke en palliativ tilgang i bade social- og sundhedsfaglige indsatser.

e Redskaber til identificering af behov for palliation bgr tilpasses, afprgves og evalue-
res ogsa i sociale indsatser som gadeteams, bosteder og herberg.

e Tilpassede rammer for palliation, som er inkluderende for mennesker, der ikke ngd-
vendigvis kender og kan navigere i danske system. Det kan understgttes af opsg-
gende, ledsagende og brobyggende arbejde med forstdelse for barrierer relateret til
bl.a. tid og sprog.

e (Pget og bedre brug af tolke samt om muligt flere grgnlandske medarbejdere.

Hverdagsliv og erindringsglimt som indikator for behov og hab

Maries fortzelling

Marie bor pa et socialt plejehjem. Bent, der er praktiker pa det sociale plejehjem fglger
mig hen til Maries veerelse. Han spgrger, hvad der er sket med hendes har, som er helt
tyndt i siden. Hun siger, at hun piller det ud og vikler en finger rundt om en hartot.
Bent forteeller senere, at det sandsynligvis skyldes de traumer, hun beaerer rundt pa. In-
gen kender detaljerne. Senere kommer jeg pa besgg. Veerelset er ryddeligt og med lidt
julepynt. Fjernsynet er taendt, og hun hgrer grgnlandsk radio fra telefonen. Marie har
en helt Igs kjole pa. Jeg kan se dele af hendes ryg, der ser ud til at veere fuld af ar
(breendemaerker?). Hun er ekstremt tynd. Marie har boet i Danmark siden 2010. Hun
har tidligere arbejdet i bgrnehave. Hun har sukkersyge, og personalet sgrger for, at
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hun far sit insulinstik hver dag. For nogen tid siden faldt hun og breekkede begge hand-
led. Hun kan ikke bruge armene sa meget, men siger at hun har faet god genoptree-
ning. Marie fortzeller, at hun fandt sin mand dgd. Hun fik et chok og havde sa ikke et
sted at bo og kom pa socialt plejehjem. “Her er lidt kedeligt”, siger hun. Hun ville gerne
andet end at se fjernsyn — de spiller aldrig banko. Folk sidder meget inde hos sig selv.
Hun synes, det er for langt at ga til de lokale varmestuer, og har ikke lyst til at komme
der mere. Hun kender ikke lzengere nogen, og der er kommet en masse unge grgnlaen-
dere.

Maries gode ven, der boede her, dgde for tre maneder siden. Han blev begravet i
Grgnland, sa hun fik ikke sagt farvel. Hun savner ham. De plejede at sige godmorgen
hver dag og sa mg@des igen senere. “Han kunne godt lide mig”. Hun viser mig nogle bil-
leder med grgnlandske motiver, hun har faet fra ham. Jeg spgrger, hvad hun tror, der
sker, nar man dgr. Det er bare slut, siger hun og raeekker armene op. ”Vi skal ikke
snakke om ham mere”, siger hun. Thilde og Marie har tit veeret sammen, men Thilde er
traet af Marie. Thilde forteeller VG, at hun ikke gider hende, bl.a. fordi hun tisser pa sto-
len og er sur og kedelig. Marie har to dgtre —en i Danmark og en i Grgnland. Datteren
fra Danmark kommer forbi ca. hver anden dag. Marie savner grgnlandsk mad. Der er
for langt at ga til Det Grgnlandske Hus, hvor man kan kgbe det. Hun kan allerbedst lide
seelk@d og plejede at koge det med lgg og ris eller kartofler. ”"Det smager sa godt”.

Dette tema vender perspektivet fra, hvordan den sociale lidelse pavirker malgruppen og dens mulig-
hedsrum til et hverdagslivsperspektiv, hvor fokus er deltagernes handtering og forstaelse af et hver-
dagsliv i dedens naervaer praeget af social lidelse. Gennem et fokus pa identitetsmarkgrerne sociale
netvaerk, mad, tro, andelighed og natur sgger temaet indblik i, hvad Bech-Jgrgensen hverdagslivets
selvfglgelighed, normer og meningsfuldhed. Det implicerer en sggen efter, hvad der gennem et livs-
forlgb har veeret og/eller er vigtigt i hverdagen for deltagerne. Herigennem far vi indblik i, hvad der
kan bade svaekke og understgtte hab i takt med kroppens forfald og de @&ndringer i hverdagslivet,
der fglger med (Mattingly, 2010). Fortaellingen om Marie kan, som Maliks og Kristians, lseses som li-
delsesfortaellinger. Set i lyset af hab, er der imidlertid ogsa en livskraft og sma glimt af hab, der er vig-
tige at have gje for i arbejdet med at understgtte det enkelte menneskes livskvalitet. De feerreste af
deltagerne kan fortzelle en samlet livsfortaelling, og for mange kan forsgget fgre til en retraumatise-
ring (Ganzel, 2018). Men mgdet med deltagerne i projektet har vist, at glimt af gode erindringer kan
kalde smilet frem og indikere, hvor der er hab at finde, nar sveekkelse begynder at dominere hver-
dagslivet. Marie fik lys i gjnene, nar hun talte om grgnlandsk mad. Kristians stemme blev mere le-
vende, nar han fortalte om sin ven og Malik lyste op, nar han fortalte om at saelge Hus Forbi pa sin
daglige rute, som han keempede hardt for at gennemfgre.

Sociale netvaerk som stgtte og barriere

Fortllingen om Marie giver et billede af, at svaekkelse og tab kan fgre til social isolation med den
ensomhed, der kan fglge med. Samtidig viser datamaterialet, at det sociale feellesskab med andre
grgnlaendere gennemgaende er af stor betydning for deltagerne og for nogle kan vaere det til livets
afslutning. Bade i opgangsfeellesskaber, pa plejehjem, pa veeresteder og pa gadeplan mgdes grgn-
leendere i grupper, som oftest uden danskere. Som ogsa beskrevet af rusmiddelforskerne Bjerge et
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al. (2021) kan disse sociale faellesskaber fungere som "alternative hjeelpesystemer”, hvor der kan

vaere bade emotionel og materiel stgtte at hente. Vores fund viser f.eks., at deltagere i faellesska-
ber sgrger for at fa ringet til vagtlaegen eller ringet efter en ambulance, hvis der er en, der har det
skidt og besgger hinanden pa sygehuset. Kristians beretning om hjzlp fra en ven — bade praktisk

og med radgivning om det danske system — er ikke enestaende, og viser at denne hjzlp kan vaere
af stor betydning. Som Kristian selv formulerer det: "Hvis jeg ikke havde ham, sa ville jeg slet ikke
vide, hvor jeg skulle begynde.”

Projektets fund indikerer et felt praeget af en feellesskabsorienteret tilgang til ressourcer blandt
grgnlaendere i en socialt udsat position. Det kan vaere mad, alkohol, cannabis, cigaretter, penge,
bolig og erfaringer, hvor der er en stor villighed til at dele de ressourcer, der er. En leder af et soci-
alt plejehjem beskriver:

Den der kultur med, at vi alle sammen har noget, hvis du har noget, eller at
man maske godt kan dele lidt, det tror jeg har vaeret en af delene, hvor jeg
ser den store kulturforskel mellem at veere dansk og vaere gammel og vaere
granlandsk og vaere gammel. Danskere deler ikke penge med sine naboer og
faetre og kusiner for eksempel, der er det anderledes for gronlaendere (Leder
socialt plejehjem 1).

De sociale faellesskaber blandt grgnleendere har ogsa begraensninger. En delekultur, hvor grgnlaen-
dere stgtter hinanden gkonomisk, opleves af praktikere samtidig som en barriere for, at den enkelte
har eller prioriterer penge til medicin og andre forngdenheder relateret til behandling af sygdom. Kri-
stians gkonomiske problemer er et eksempel. Hans problemer var tydeligvis forbundet med en kom-
bination af, at han blev en del af et gadefaellesskab, hvor han gav penge til andre i gruppen, og et
gget forbrug af cannabis. Vores fund tyder p3a, at de rammer sociale tilbud som opgangsfaellesskaber,
sociale bosteder eller plejehjem kan tilbyde, i nogle tilfaelde kan give rum til at fastholde faellesskaber
med rusmidler som omdrejningspunkt. Det kan for nogle vaere med til at modvirke social isolation.

En leder beskriver:

De gr@nlandske borgere som de seneste ar har endt deres dage herude... Den
sidste periode har veeret fyldt med en del forbrug af forskellige rusmidler og
en del geester (...) De havde lyst og brug for at vaere sammen med folk pG den
her made, og det var svaert pa grund af alle mulige andre. Ikke sG meget pd
grund af dem selv og deres helbred. (...) det er jo bdde medarbejdere og an-
dre borgere herude. Naboer i lokalomradet. Alle andre ellers velmenende
mennesker synes, at det var for meget; “Hvorfor kan de ikke drikke mindre @I,
hvorfor skal der veere fest og glade dage hele tiden”. Men det var dét, de
havde lyst til, og dét de ville (Leder, socialt bosted).

Maries fortzelling er et ud af flere eksempler p3, at svaekkelse og begraenset mulighed for at deltage
aktivt i faellesskabet kan fgre til eksklusion. | takt med, at hendes svaekkelse gges bliver Marie mere
og mere ekskluderet af Thilde, og VG observerer, at hun i stadig mindre grad inviteres med til at
drikke sammen med de andre grgnlandere pa plejehjemmet. En sadan eksklusion kan fgre til isola-
tion og ensomhed. Denne proces beskrives af Anna, der har kraeft og bor alene i en lejlighed. Hun
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fortzeller, hvordan hun oplever manglende interesse og omsorg fra, hvad hun selv betegner som
"drukvenner”: ”Der er sgu ikke nogen, der ringer og spgrger, om jeg har det ok”. Da Anna bliver
spurgt ind til, om hun haber p3, at nogen fra feellesskabet tager kontakt igen, nar hun har afsluttet sin
behandling, svarer hun:

Det er lige meget, jeg er ligeglad. Jeg er fuldstendig ligeglad. Fordi det var
dengang, jeg fik strdling, det var dengang, jeg havde ondt, jeg havde brug for
dem. Og hvis det er, de begynder, jeg er ligeglad, det er op til dem. Det er
ikke, fordi jeg vil vaere ligeglad, men det er helt omvendt for mig (Anna).

Anna er ét blandt mange eksempler pa, at den afhangighed der fglger sygdom og sveekkelse, kan
fere til den eksistentielle ensomhed, der handler om ikke at have nogen at dele lidelsen med.
Indtagelse af rusmidler som centralt omdrejningspunkt for sociale feellesskaber kan ggre faellesska-
berne sarbare som ressource for stgtte. En ofte naevnt problematik er, at det at stoppe med at drikke
i sig selv kan veere grund til eksklusion fra feellesskabet. Dagmar, der i dag er stoppet med at drikke
alkohol, beskriver, hvordan hendes farvel til alkohol ogsa bet@d et farvel til det sociale faellesskab:
"Efter jeg holdt op med at drikke, veninderne, sa vender de ryggen til... Nej, nu har jeg brug for dem
og snakke med dem. Sa vender de ryggen til, ligesom fordi man ikke drikker gl. Jeg synes det er for
darligt”.

Selvom der, szerligt fra opgangsfeellesskaber og sociale plejehjem, er eksempler p3, at feellesskabet
ikke forsvinder ved sygdom, sa tyder datamaterialet pa, at den praktiske stgtte fra faellesskabet er
begraenset. En praktiker fra et opgangsfellesskab giver et eksempel:

Else var lige kommet hjem fra sygehuset, og var meget afkraeftet. Og der
kunne godt sidde 4-5 stykker deroppe og hygge sig samtidig med at kgkkenet
lignede Jerusalems gdelaeggelse. Og der kunne man jo godt forestille sig, at
nogen sagde: ”Nu kan du lige hvile dig lidt, Else, sa gdr vi lige ud og tager op-
vasken eller noget af den”, men det skete ikke. Og der gdr vi sG ind og fdr be-
villiget noget hjaelp til det. Nar hjemmeplejen s kommer, sa bliver de jo naer-
mest jaget ud, for de gdelaegger jo den gode fest. Sa praktisk hjaelp det er de
ikke gode til at give hinanden indbyrdes, det er i hvert fald ikke det vi oplever
(Social viceveert, opgangsfaellesskab).

Et alternativt faellesskab er Tamatta, et socialt tilbud i Det Grgnlandske Hus, hvor det ikke er tilladt at
veere beruset, men der er mulighed for at lave grgnlandsk mad sammen og andre sociale aktiviteter.
Aki, der gennem flere ar er kommet i Tamatta, forteeller, at hun ville ”ga nedenom og hjem”, hvis
hun ikke havde et sted som Det Grgnlandske Hus, hvor hun kan snakke grgnlandsk og mindes Grgn-
land. Flere af de mest socialt udsatte borgere kommer der imidlertid ikke og beskriver dem, der kom-
mer i det Grgnlandske Hus, som "for fine pa den”. De fgler dbenlyst ikke, at det er et sted, hvor de
passer ind. Det kan med andre ord veere vanskeligt at forene et hverdagsliv praeget af rusmidler med
det kulturelle feellesskab. En anden problematik er, at det er sveert at komme frem, nar kroppen
sveekkes.
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Samtidig med, at datamaterialet giver et billede af, at feellesskaber med andre grgnlaeendere er vig-
tigt, sa fremtraeder de sociale netvaerk hos borgere med alvorlig sygdom og svaekkelse bade som res-
source og en potentiel barriere for at fa den hjaelp, der kan vaere brug for, nar kroppen svaekkes yder-
ligere af sygdomsrelateret lidelse. Social isolation og den eksistentielle ensomhed, der kan fore-
komme bade sammen med andre og alene er en risiko, nar hverdagens normalitet forstyrres af en
svaekket krop og ingen har forstaelse for det eendrede virkelighedsunivers. Set i lyset af hab kan ople-
velser af svigt fra de pa de forholdsvis skrgbelige etablerede feellesskaber svaekke livshabet, for en
grundlaeggende kilde til hab er tillid til omverdenen og troen pa, at andre vil hjaelpe en, ndr man har
brug for det (Graven & Olsen, 2018). Netop fordi tilliden til omverdenen og troen p3, at andre kan
hjeelpe hos mange deltagere er svaekket gennem et liv preeget af social lidelse, sa er opmaerksomhe-
den p3, hvordan etablerede faellesskaber kan understgttes vigtig.

Professionelle relationer og omsorg

Feltarbejdet har givet et indblik i, at praktikere i feltet lykkes med at opbygge tillidsfulde relationer til
mange af de eldre grgnlaendere i en socialt udsat position, en rolle der kan fa karakter af en “parg-
renderolle” og give mulighed for i et eller omfang at hjalpe. Bade i Det Grgnlandske Hus, pa vaereste-
der, opgangsfzellesskaber, sociale plejehjem, herberg og i fremskudte indsatser som gadeteam og
stpttekontaktpersoner er der eksempler pa, at der udvikles forholdsvis taette relationer baseret pa et
sommetider arelangt kendskab til borgerne. De fleste (ikke grgnlandske) praktikere beskriver, at der
skal arbejdes for at etablere tillid, og det kraever, at man "viser sit vaerd” gennem sine handlinger og
sit omdgmme blandt andre grgnlaendere. En praktiker fra gadeteamet beskriver betydningen af at
respektere og interessere sig oprigtigt for gruppens kulturelle baggrund og hvem, de er som perso-
ner: "De er jo mega stolte over deres nationalitet. Og det er ogsa noget, jeg oplever som en ind-
gangsvinkel til at fa en god relation til dem, det er nar du har en oprigtig interesse for, hvem de er,
hvor de kommer fra, og hvad de har med sig.”

Vender vi tilbage til Marie, var hun optaget af sit t@gj og har og fik jeevnligt komplimenter af persona-
let og hjeelp til at farve haret. Datamaterialet giver et indtryk af, at der i feellesskaber med rusmidler
som omdrejningspunkt sjeeldent drgftes problemer som sygdom, dgd og sorg. Materialet viser imid-
lertid eksempler p3, at praktikere forsgger og til tider lykkes med tage sadanne emner op, hvis sprog-
lige barrierer ggr det muligt. Bastian pa 52 blev adopteret af danske foreeldre og har levet i Danmark
det meste af sit liv. Han bor nu pa socialt plejehjem. Han fgler sig ikke som grgnleender og indgar ikke
i gronlaendernes sociale feellesskab. De “danske” beboere omtaler ham som grgnleender, og hans
rolle i hierarkiet er tydeligvis lav. Han far anerkendelse fra danskerne ved at vzere stik-i-rend-dreng
og kebe gl etc. for danske beboere. Bastian er meget glad for flere af praktikerne og far nogle gode
og anerkendende samtaler med dem. Et eksempel udspiller sig efter endnu en tur til supermarkedet
efter gl. Rosa (praktiker, SoSu) siger: "Det er sa dejligt, du ikke drikker sa meget mere. Da du kom,
tumlede du rundt, og vi kunne ikke snakke med dig. Nu kan vi snakke sa godt sammen.” Bastian bry-
der ud i grad og gar vaek. Rosa gar efter ham: "Sagde jeg noget forkert?”, spgrger hun. Bastian siger:
"Den gik lige til hjgrnet” og smiler. De giver hinanden et kram og snakker videre om hverdagsting
(Feltnoter, socialt plejehjem). Ikke alle deltagere har sprog og/eller kognitiv kapacitet til at indga i en
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sadan samtale, og data indikerer ogsa, at det trods vedvarende forsgg, kan vaere sveert at komme teet
pa hos en del af gruppen. Som en praktiker pa et socialt plejehjem udtrykker det: "De er lidt mere for
sig selv”.

De professionelle relationer balancerer ofte mellem magt og autonomi i omsorgen. Balancen mellem
overgreb og omsorg er tydeligvis en evig problemstilling, der f.eks. afspejles i handtering af hygiejne.
Feltarbejde pa sociale plejehjem og opgangsfaellesskaber gav et billede af boliger med en hygiejnisk
standard, der er meget anderledes end, hvad man f.eks. vil mgde pa andre plejehjem eller hospicer.
Nora er 73 og bor pa socialt plejehjem. Hun sidder som regel i en stol ved vinduet. Pa bordet ved si-
den af ryger en cigaret sig selv i askebageret, ved siden af er der et par gldaser. Rummet er meget
snavset og gulnede persienner daekker naesten vinduet. Pa badevaerelsesgulvet er der tydelige tegn
pa et uheld med affgring. Jeg spgrger en praktiker, hvordan det fungerer med renggring. Hun fortzel-
ler, at det er svaert at holde snavset nede. Deres motto er: ”Sig hvad du ser, og se, hvad der sker” for
at spejle deres egen standarder med beboerens. Nora har ikke lyst til at fa gjort rent, men praktike-
ren beskriver, at de somme tider bestiller renggring alligevel. Sa skaelder hun ud, men nyder det bag-
efter. ”Jeg elsker dig”, sagde hun til praktikeren sidste gang. Nora har tidligere fortalt, at hendes mor
plejede selv at sy sengetgj til dem med broderier, og at det var noget helt andet end her pa pleje-
hjemmet. Hun pegede sa pa vatteeppet uden betraek og den meget snavsede pude pa sengen (Felt-
noter, socialt plejehjem). Nora bevager sig, som de fleste deltagere, mellem forskellige normalitets-
billeder, der kan veere temmelig tagede (Bech-Jgrgensen, 2010). Hverdages normalitetsbillede er for
Nora praeget af hverdagens rutiner, hvor det meste af tiden gar med at sidde ved vinduet, drikke @l,
ryge smgger samt at komme ind til maltider, nar personalet siger, det er tid. Det er en hverdag, hvor
den indre tids bevidsthedsstrgm far plads og hvor erindringsglimt om en hverdag med andre normali-
tetsbilleder, der var engang (f.eks. med rene hjemmelavet sengetgj), dukker op i glimt og flyder sam-
men med den hverdag, der leves her og nu pa plejehjemmet. At navigere som praktiker imellem
disse normalitetsbilleder, involverer tydeligvis at hjeelpe Nora med at forbinde den indre tids erin-
dringsbilleder med den ydre tids sociale regulering af tiden (Bech-Jgrgensen, 2010). | det konkrete
hverdagsliv er renggring ensbetydende med en ”ydre begivenhed”, med hvad det indebarer af afta-
ler og maske brud med vante rutiner, og det kan vaere svaert at integrere i erindringens billeder
(Bech-Jgrgensen, 2003, 2010).

| dgdens naerveer er professionelle relationer ofte fundament for at kunne agere som brobygger og
hjaelpe borgeren med at kunne tage imod sundhedsvaesenets tilbud. Der er f.eks. utallige eksempler
pa, at praktikere, der kender borgeren godt, kommer pa bes@g pa hospital, sidder ved dgdslejet og er
med til bisaeettelser og pa den made far en rolle som “pargrende”. Et sadant fglgeskab fra en ”profes-
sionel pargrende” kan pa den vis betyde, at der er en (eller flere) at dele byrden med ved livets af-
slutning, og det kan give hab og lindring (Saunders, 2005).

Tro og andelighed mellem grgnlandsk tradition og kristendom

Datamaterialet giver et billede af, at et komplekst trossystem er af stor betydning for mange deltage-
res meningsunivers. Det fremstar dog ikke som et aspekt, der i hverdagen tillaegges meget opmaerk-
somhed i de udforskede kontekster. Et eksempel beskrevet af en praktiker fra et socialt plejehjem
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viser, hvordan de hos en dgende mand blev overraskede over troens betydning: I det daglige nar
man gik med ham, med vores borger, sa var det egentlig ikke fordi, at han gav udtryk for, at han var
sa troende. Men da hans familie kom, og da han ligesom selv blev klar over, at han godt vidste, at
han var pa vej vak, sa blev han enormt troende faktisk.”

De fleste deltagere fortzeller, at de gar eller har gaet i kirke, det vaere sig folkekirke eller forskellige
frikirker. Nogle har erfaringer med, hvad en grgnlandsk praktiker kalder en “firkantet” tolkning af kri-
stendom, som meget bogstaveligt har foreskrevet, hvad der er rigtigt og forkert: ”Jeg fik en oplevelse
af, at der findes Gud og religion, der siger sddan og sadan og sadan” (Det Grgnlandske Hus 2). Anna
er et eksempel pa, at et meningsunivers knyttet til kristendom ofte kombineres med en bredere for-
staelse af andelighed. Anna fortzeller: "Grgnlaendere, vi er kristne. Meget. Men jeg er det sadan pa
den made, at jeg beder til Gud og Jesus og kommer til kirken og snakker med Gud. Beder om at ggre
mig rask — beder ham eller hun, jeg ved ikke, hvem det er.” VG spgrger om Gud giver hende styrke,
og Anna siger: Nej nej nej (...) Jeg tror pa mig selv. Jeg tror virkelig pa mig selv.” VG: ”Sa du har en
kraft selv?” A: Ja, det tror jeg virkelig p3, at jeg selv har det, fordi jeg har det i mig. Men selvfglgelig,
jeg kommer til kirken og til gudstjenester og sadan noget”. Anna forbinder troen pa sig selv med tal-
modighed og en ro, der kommer ikke alene fra hende selv, men fra familien og det gerne at ville vaere
sammen med familien i mange ar endnu. Som forsker med manglende indsigt i traditionel grgnlandsk
andelighed har det vaeret vanskeligt at spgrge ind til betydningen af andelighed hos deltagerne.
Dette kan ses som et billede af, at traditionel grgnlandsk andelighed som integreret i malgruppens
meningsunivers fremstar som overset og maske undertrykt i dansk kontekst ogsa i bredere forstand.
En grgnlandsk praktiker fortzeller, hvordan hun oplever, at den danske kolonisering af Grgnland har
undertrykt den traditionelle grgnlandske andelige identitet:

Kulturen og vores identitet, det er vores identitet, at vi hgrer sammen, og vi
kommer fra et sted, hvor den dndelige del har levet i mange dr, den spirituelle
del, som vi snakker om, at den har levet i mange dr og er blevet glemt pd
baggrund af det danske samfund, som kom ind og overtog vores liv pd den
mdde. Sa derfor, den rodlgshed vi havde i mange dr, er begyndt at komme nu
pa baggrund af, hvor vigtigt det er vores kultur og identitet og vores sprog
har formet den, som den er i dag. Det betyder, at vi kommer tilbage til vores
r@dder, som kommer helt tilbage. Sa langt tilbage, at man har den i sig, den
er i generne (Socialarbejder, gadeteam).

De narrativt inspirerede interviews om, hvad der har vaeret og er vigtigt i livet, giver indikationer pa
en forstaelse af andelighed som taet knyttet til identitetens forbundethed med f.eks. sociale feelles-
skaber, mad, navngivning og den omgivende natur. Disse aspekter vil kort udfoldes nedenfor.

Grgnlandsk mad som sundheds- og identitetsmarkgr

Den kulturelle og sundhedsmaessige betydning af mad, som Olsen (2011) beskriver som identitets-
marker i en grgnlandsk kontekst, er et centralt fund. Det gennemgaende billede hos de grgnlandske
deltagere er, at erindringer om mad fra Grgnland fylder, og at grgnlandsk mad forbindes med sund-
hed, faellesskab, natur og velvaere.
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Bade grgnlandske deltagere og praktikere beskriver, hvordan muligheden for at spise og tilberede
grenlandsk mad er af stor betydning bade for den enkelte og for faellesskabet, der ogsa afspejler
mentaliteten om at dele ressourcer og hjzlpe hinanden. Flere deltagere beskriver, at de mgdes og
spiser grgnlandsk mad sammen med andre grgnlaendere, og at der deles ud af grgnlandske madva-
rer, hvis en har faet fat i noget. Deltagere, der ikke selv leengere kan fa fat i grenlandsk mad, fortzeller
leengselsfuldt om deres afsavn. Tilde fra et socialt plejehjem siger: “Lige siden jul har vi skulle have
grgnlandsk mad, men vi far aldrig grgnlandsk mad, jeg synes, det er sa sgrgeligt” (...) V: "Ja, det med
mad betyder meget for dig.” Tilde: "Ja, for det er jo kroppen, og det skal vi have.” Grgnlandsk mad
beskrives af flere deltagere som “godt for kroppen”, f.eks. at grenlandske dybhavsfisk er langt sun-
dere end fisk fanget i lavere farvande. Tilde forbinder fisk og seelkgd med “kraftigt har” og ”dejlige
ansigter”. Nora beskriver glaedestralende, at hendes familie skal komme til kaffemik og fejre hendes
fedselsdag. Grgnlandsk mad er ogsa central ved sygdom. Feltnoter og interviews fra projektet bidra-
ger med fortzellinger om, hvordan mange grgnlaendere anskuer den grgnlandske mad som helende
og sund for de syge. En praktiker fortaeller, hvordan sgnnen til en kraeftsyg kvinde laver grgnlandsk
mad til hende: Hun havde sgnnen oppe hos sig, som lavede nogle grgnlandske retter, altsa noget fi-
skesuppe og sddan noget og pr@vede at fa lidt i hende (Praktiker, Gadeteam). En borger fra Det Grgn-
landske Hus 1 beretter om en mand, som I3 pa sit dgdsleje, hvor hans sidste og eneste gnske var at
fa noget saelkgd.

Grgnlandsk mad kan imidlertid ogsa vaere kilde til andenggrelse og stigmatisering. Nogle af de gvrige
beboere pa sociale plejehjem beklager sig, nar grgnlaenderne tilbereder mad, fordi det ”lugter af

Ill

gammel dgd szel”. En praktiker med ledelsesansvar beskriver gruppens madkultur som anderledes:
”Ja, men se hvordan at de nogle gange laver mad herinde, og de har deekket op, og de har hygget sig
sammen pa deres made. Sadan noget som maden man sidder p3, det er ogsa lidt anderledes ift., det

er jo naermest at se sadan nogle uden bestik” (Leder).

Udtalelsen indeholder ikke racistiske udtryk, men indikerer et syn pa gruppen af grgnleendere som
anderledes og “ukultiverede”. En sadan andenggrelse er med til at lukke for forstaelse, herunder for-
staelse af madens betydning som identitetsmarkgr. Maries erindringer om grgnlandsk mad er et ek-
sempel pa, at mad har betydning og har potentiale til at understgtte hab i et lidelsesfyldt liv, men det
kraever forstaelse af madens betydning som et vigtigt element i den grgnlandske identitet (Olsen,
2011).

Natur og andelighed

Andelighed og natur haenger i den grgnlandske kultur taet sammen (Ottendahl et al., 2023), og pro-
jektets data giver et indblik i naturen som kilde til forbundenhed og hab. Mange af deltagerne med
gronlandsk baggrund beskriver erindringer fra Grgnland, hvor de selv var en del af naturen. Nora, der
af personalet beskrives som dement, fortaeller gang pa gang, hvordan hun og familien gik ud og sam-
lede beaer, og mange deltagere fortzeller om erindringer om at fiske og jage i Grgnland. Med stor en-
tusiasme beskriver Tilde om en tur med plejehjemmet, hvor de fiskede, og at hun bagefter tilberedte
fangsten, som de spiste i faellesskab. Som et svar pa spgrgsmalet om, hvor der er hab at finde, beskri-
ver en grgnlandsk praktiker en taet forbindelse mellem hab, natur og et traditionelt hverdagsliv i
Grgnland — et andeligt meningsunivers knyttet til en relation til naturen:
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Altsd det korte af det lange, for mig er det naturen. Det er nok der hdbet
kommer ind. Og selve naturen spiller en stor rolle i hverdagen, for mange
granlendere. Der er der hvor man meaerker sig selv, det er der hvor man hgrer
stilhed, det er der hvor man kommer ind til sig selv. Det er nok ogsa der hvor
man henter styrke fra sig selv. Frem for opgivelse... Jo, det er ogsa den stilhed
der er til, at bo sd taet pd naturen (lvalo, praktiker).

Det at vaere langt vaek fra naturen kan bidrage til eksistentiel lidelse, hvor den forbundethed med li-
vet, naturen kan give, brydes. Naesten alle deltagere naevner betydningen af at vaere taet pa vandet,
men flere placeres i boliger langt fra vandet, og det kan vaere af betydning for oplevelsen af livskvali-
tet. Salik boede i 2021 taet ved fjorden. Dengang fortalte han, at han dagligt gik tur med en hund, han
lante, og sad ved vandet: "Her far jeg forbindelse til det hele. Her henter jeg kraefter” (Graven, 2021).
Han bor nu pa et socialt bosted langt fra fjorden og har ikke la&engere mulighed for selv at komme der.
Tidligere beskrev han sig selv som en “glad alkoholiker”. Han beskriver i 2023 sig selv som “gammel”,
fokuserer pa sine skavanker, og han er tydeligt sveekket og siger, at han savner fjorden.

Naturen kan opleves som en helende kraft af andelig karakter. En praktiker med grgnlandsk bag-
grund beskriver, hvordan kombinationen af en anerkendende tilgang og naturen har abnet op for,
hvad hun betegner som en andelig oplevelse:

Jeg havde en deroute, hvor jeg havde mistet naesten alt. Manden var skredet,
og jeg havde ikke noget arbejde, og mine bgrn var blevet anbragt og drak og
drak og drak (...) jeg fik en dndelig oplevelse, hvor den gamle tradition, ikke
den kristne tradition, men den dndelige tradition kom til mig, som en gave jeg
har arbejdet videre pd.... Det er en rejse, som har faet mig til at komme til-
bage til mine rgdder, min egen identitet, som viser mig, hvordan det er at
veere koloniseret af det danske samfund i mange dr. Trods alt det liv, vi har nu
i dag med det moderne samfund med industrialisering og alt det, alting kan
gd staerkt. For snart 24 ar siden fik jeg oplevelsen af, at jeg finder mine r@dder
og min identitet og min dndelighed frem ved erkendelsen af, at der findes no-
get andet liv, end det, jeg er vokset op med. (...) jeg kunne hgre det (havet)
rigtigt indefra i mit hjerte, og jeg kunne se det. Ahaaa, det er mig, der skal
have fokus, og det er mig, der skal have tid til mig selv (...) jeg falte mig
hjemme, havets brusen, jeq kunne maerke mig selv. Det er, fordi jeg er vokset
op ved vandet, sd jeg kender til den der brusen, som betyder rigtig meget for
mig (Socialarbejder, Det Grgnlandske Hus 2).

Vores data peger p3, at anerkendelse af og forstaelse for naturens betydning er central i de kontek-
ster, hvor grgnlaenderne lever og dgr, da tilknytningen til naturen kan vaere en vigtig kilde til hab ved
livets afslutning (Graven & Olsen, 2018), og det at forbinde sig til erindringer om fortiden kan hjalpe
med at baere habet oppe.

Navngivning som identitetsmarkgr

En grgnlandsk tradition knytter sig til navngivning. En praktiker beskriver den andelige dimension af
navnet pa fglgende made:
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En person bestar af tre dele. Det bestdr af en krop, en sjael, og det bestdr af et
navn, og ndr man dgr, sa forgdr kroppen, den kan blive skdret i stykker og
blive smidt i havet, den kan blive lagt i en grav, man kan ggre hvad som helst
ved den, hvis det er. En sjeel, den kommer videre i en ny verden, om det er un-
der havet eller oppe i himlen, under havet er lige sa godt som i himlen... Og sd
er det navnet, det er en helt specifik del af personen, og det navn far lov at ga
videre i samfundet ved at blive givet til en ny (Praktiker i Det Grgnlandske Hus
1).

Pa den made lever den afdgde videre i den nyfgdte gennem navnet og det tomrum, som den afdgde
har efterladt bliver pa sin vis udfyldt af en anden krop, hvis personlighed formes af den afdgde. Det
seerlige ved navngivningspraksissen er yderligere, at den kan skabe en samhgrighedsfglelse med
"navnesjalens” familie og dermed danne nye sociale relationer og forpligtelser mellem familien til
den afdgde og det nyfgdte barn (Tronheim, 2011). En praktiker forteeller:

Hvis det for eksempel var ens tante, sa ville man ogsa kalde en lille pige for
min tante. Vedkommende kommer pd en madde tilbage, og det er det, jeg me-
ner. Pd dansk er det meget definitivt, pd dansk er det slut, livet er slut, ndr
man dgr. | den gragnlandske virkelighed er der en lille Gbning gennem dette
navn, hvor man sd fdr lov at leve videre rundt omkring, og det fejrer man re-
sten af livet, man fejrer fadselsdage ogsa for den afdgde, det fejrer man fort-
sat (Praktiker, DGH).

Projektet afspejler, at der ikke findes et entydigt billede af én navnekultur (Trénheim, 2011), men de
fleste deltagere kommer ind pa emnet som betydningsfuldt, uden at ga i dybden med hvad traditio-
nen betyder for dem. Marie fortaeller, at hendes vens barnebarn far hans navn. Kristian naevner ek-
splicit, at han haber, der er en, som vil fa hans navn, men gnsker tydeligvis ikke at komme mere ind
pa emnet. En grgnlandsk praktiker beskriver, at det at navnet lever videre i andet barn, kan vaere en
trgst i sorgen over at miste:

Hvis nogen begdr selvmord, sd er det godt, at det nye barn fdr navnet. Det er
0gsd vores identitet, vores navn. Hvis navnet gar videre, sd har familien, hvad
skal jeg sige... ikke sG meget sorg mere, fordi de kan godt se et nyt liv leve vi-
dere i en anden person. Det kan trgste familien (Socialarbejder, Det Grgn-
landske Hus 1).

Kulturen omkring navngivningspraksissen er med til at forme forstaelsen af og forholdet til dgden og
giver samtidig et billede af en familieforstaelse, der raekker ud over den biologiske familie og et
st@grre socialt netveerk, der kan vaere en del af den enkeltes livsforteelling (Trénheim, 2011).

Handtering af sygdom og dgd

Forskellige sygdoms og sundhedsopfattelser repraesenterer forskellige meningsuniverser forbundet
med normer for, hvordan sygdom, livsafslutning og dgd handteres. En forstaelse af, hvad Kleinman
(1988) beskriver som ’iliness’ (et leegmandsperspektiv pa sygdom), er af betydning for at fa en feelles
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forstaelse og kommunikation om sygdom og svaekkelse. lliness-opfattelsen er tydeligvis praeget af
den gennemgribende sociale lidelse, der praeger livet som grgnleender i en socialt udsat position i
Danmark. De kendte handteringer af hverdagslivet forholdsvist isoleret fra samfundets “normalinsti-
tutioner” (Bech-Jgrgensen, 2003), vaever sig tydeligvis ind handteringer af sygdom, livsafslutning og
dgd.

Flere praktikere i feltet beskriver, at grgnleendere ofte er meget syge, for de sgger eller far hjeelp. Der
er flere eksempler pa, at endog meget syge ikke vil indlaegges. En praktiker fra gadeteamet beskriver
en kvinde i 50erne, der 13 i sin egen lejlighed med et dbent kraeftsar, der blev stgrre og stgrre. Hun
ville ikke modtage behandling og 1a pa en tyndslidt og beskidt madras midt pa gulvet. Hun kastede
blod, kaffegrums og mavesar op og la naesten nggen med en tynd trgje pa. Det eneste gadeteamet
matte ggre for hende var at kgbe cola og bind (Remer & Graven, 2023). En gadesygeplejerske beskri-
ver, at kvinden ikke ville indlaegges, og at hun virkede bange for, hvad der skulle ske derinde. Hos
nogle fylder psykisk lidelse og det at overleve fra time til time mere, end den lidelse, fysiske sympto-
mer forarsager. Maren er i 60’erne og faktuel hjemlgs. Hun har en lejlighed i et opgangsfallesskab,
men kan ikke holde ud at vaere der og bevaeger sig rundt pa gader og vaeresteder. Hun er gradvist
blevet darligere, uden at hun har reageret pa symptomerne med ufrivillig vandladning og smerte.
Hverken gadesygeplejerske eller praktikere i opgangsfeellesskabet har kunnet overtale hende til at fa
hjeelp, selvom de har observeret, at hun sa darlig ud. En brobyggersygeplejerske beskriver et ikke aty-
pisk billede af hendes meget sene indlaeggelse:

Ndr hun sa ender med at blive indlagt, s har hun faktisk en stor byld nede i
baekkenbunden pd 10 gange 14 centimeter. Sveer, svaer betaendelsestilstand
0g meget, meget kritisk syg, og vi ved faktisk ikke, som det er nu, om hun kla-
rer den (...) der kan vaere noget cancer, der kan forklare diarréerne og madle-
den og de her ting. Men det havde andre jo reageret pa tidligere (Brobygger-
sygeplejerske, Hospital).

Under indlaeggelsen bliver Maren darligere og stopper med at spise, og hun dgr en uge efter indleeg-
gelse uden at have faet sagt farvel til familie i Grgnland.

Projektet viser ogsa, at for grgnleendere i en socialt udsat position, der har faet konstateret sygdom
og ordineret medicin, ses der en tendens til, at de ikke indtager medicinen som foreskrevet, eller at
de selvmedicinerer med cannabis eller alkohol. Kristian, der har kraeft, fortaeller blandt andet, hvor-
dan hashen hjlper efter kemoterapi, og at han mener, at hash kan kurere hans kraeftsygdom. En
praktiker fra et opgangsfeellesskab fortaeller, hvordan han oplever at flere grgnlandske beboere ikke
tager deres medicin, og at de udskriver sig selv fra hospitalet:

Vi har faktisk to lige nu. Vi har en her, han har vaeret indlagt, og faet at vide
at han dgr naermest, hvis han ikke far sin hjertemedicin, sG ‘vil du gerne hente
det her medicin? Naeh naeh’, han er ved at spise, sd ja, han har styr pd sig selv.
Men nej, altsd de tager det bare sGdan helt roligt pG en anden mdde, hvor vi
andre er sGdan naermest hallo, du er jo... Og sG var der en anden en i dag,
som de ogsa har fundet noget pd, og sG var han indlagt, men sa var han gdet,
fordi han ikke gad veere ved dem mere. Sa siger jeg til ham i dag, ‘pr@v at har
her, du skal ud at have en kikkertundersggelse, fordi der er noget med maven,
som maske var.... Nej han havde det egentligt godt nok, sa det var mdske
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ikke ngdvendigt. Altsa det der, de tager det ikke pd samme mdde, som hvis vi
havde en dansk mand. Der var lidt mere panik. De virker meget rolige om-
kring det (Social vicevaert, opgangsfellesskab).

Praktikere giver forskellige forklaringer pa denne stoiske eller fatalistiske tilgang sa som et kulturelt
karaktertraek, et resultat af stigmatisering, en konsekvens af at leve i en social udsat position eller
sproglige barrierer (vi vil senere diskutere denne tilgang i relation til det grgnlandske begreb ”sila”).
Derudover beskrives grgnlaendernes kultur som ydmyg og kendetegnet af et gnske om at kunne klare
sig selv og ikke bede om hjzelp, hvilket kan vaere en barriere for at opsgge hjzelp. En stgttekontakt-
person beskriver sin erfaring med socialt udsatte grgnleendere:

De er ikke vilde med, at komme til laegen, og slet ikke smertestillende, altsa
det er maks. en hovedpinepille. Jeg har en, der har kraeft, som er blevet kraeft-
behandlet, har faet kemo og skal sG have medicinsk kemo, men det blev hun
selvfglgelig ddrlig af, og s siger hun simpelthen, at hun ikke vil have medici-
nen (Stgttekontaktperson, Bo- og gadeteam).

| et interview spgrges Anna, der gennem sit kraeftforlgb har haft mange smerter og behov for hjzelp
fra bl.a. hjemmesygeplejerske, ind til, hvad der skal til, fér hun tager imod hjalp. Anna svarer: “Det
ved jeg ikke, hvad der skal ske. Jo, at man ikke kan ga selv. Ja, sa bliver man ngdt til at fa hjeelp”. Ef-
terfglgende sp@rges Anna, om hun kan lide at tage i mod hjzalp: “Nej, jeg bryder mig ikke om det. Det
gor jeg ikke. Selvom det er rart”. Det er sveaert at vide, om den ydmyge attitude, vi ogsa har mgdt som
forskere, er kulturelt funderet eller haenger sammen med magtforhold mellem danskere og grgnlaen-
dere, og de kulturelle traumer og den stigmatisering der er fulgt med. Men der er ikke tvivl om, at
denne attitude, der af praktikere i dette projekt tolkes som ydmyghed eller passivitet, kan vaere en
barriere for at fa hjeelp i et system, der er baseret pa, at man aktivt henvender sig og tager del i sin
behandling.

Flere deltagere med grgnlandsk baggrund (bade praktikere og deltagere i en socialt udsat position)
beskriver en skepsis for, hvad Kleinman beskriver som et disease-perspektiv (behandlerperspektiv)
rettet mod medicinsk behandling. De fremhaever i stedet naturens produkter som helende. En prakti-
ker med grgnlandsk baggrund beskriver: “De har undersggt mig og taget blodprgver, og de siger, at
mit blodtryk er for hgjt. Men jeg spiser bare mere fisk, jeg vil ikke bruge piller. Jeg spiser vitaminer og
fiskeolie. Sadan noget medicin vil jeg ikke have.” Og Kristian beskriver, at han mener, at cannabis kan
have en helende effekt.

Erfaringer fra andre i det sociale netveerk kan veere af stor betydning for handtering af sygdom.
Hjemmesygeplejersker fortzeller, hvordan de oplever at grgnlaendere i hgjere grad har tillid til hinan-
den end til sundhedspersonale:

De Iytter ogsG meget til hinanden, sa de giver ogsa hinanden en forstdelses-
ramme af det, der nu engang er. Hvis nu man taenker, jamen jeg har skizo-
freni, og jeg skal have noget medicin, og nogle af de der venner sa siger, ‘det
skal du ikke tage noget imod, det behgver du ikke’. Sa tror de mere pad det,
end de tror pa en sundhedsfaglig person (Hjemmesygeplejerske).
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En kompliceret kombination af gkonomi, sygdomsopfattelse, tid, feellesskab og det sociale netvaerks
erfaringer med at handtere sygdom fremtraeder som af afggrende betydning for den oplevede lidelse
forbundet med sygdom og svaekkelse. En hjemmesygeplejerske beskriver, hvordan denne kompleksi-
tet kan vanskeligggre forstaelsen af lidelsen: ”... sa har de ikke compliance til at tage deres medicin,
og hvis de sa endelig g@r det, sa har de ikke betalt regningen (...) og sa kan det godt veere, de szlger
medicinen til en, der kommer ind af dgren, som virker til at have mere brug for det.”

Projektet har vist flere eksempler p3, at en abenhed for at tilpasse behandlingen efter gjeblikkets be-
hov kan veere afggrende for livskvaliteten med alvorlig sygdom. En gruppe af hjemmesygeplejersker
beskriver, hvordan de stgtter en grgnlandsk mand i at kunne fastholdes i behandling pa en made, sa
han fortsat kan holde fast i de kendte handteringsstrategier. Hos denne mand er det at drikke @l en
del af de rutiner, som er med til at opretholde, hvad Bech-Jgrgensen (2003) beskriver som hverdags-
livets symbolske orden. :

Eva: (...) hvis han ingen alkohol havde, sa klipper han slangerne over pa den
parenterale ernaering og sa gik over i REMA og kgbte gl.

Nina: Ja, der er han sddan helt umiddelbart behovsstyret, sa skulle han bare
lige noget.

Eva: Ja, vi lavede jo en aftale med dem, at de skulle sgrge for, at han altid
havde to gange seks @l i hans rollator, fordi sé gik han ingen steder (Hiemme-
sygeplejersker).

Dgden som en uudtalt del af hverdagslivet

Projektet har vist et komplekst billede af handteringsstrategier for livsafslutning og dgd. En samtale
med Thilde illustrerer, hvordan dgden, selvom den fylder i hverdagslivet og tydeligvis kryber forstyr-
rende ind i bevidsthedsstremmene, helst ikke skal italesaettes og fylde:

VG: Man bestiller ikke andet end at ga til begravelse og begravelse. Hvem er
sd den naeste ikke ogsa. Det er sGdan, ndr der er en, der dgr, sa dgr de bare
lige efter hinanden.

VG: Hvad dgr de af?

T: Jamen, altsa druk og tuberkulose, det er fordi, de ryger hash ikke ogsa. S
kalder de det tuberkulose eller kraeft! Der er sé mange, jeg har kendt, der er
kradset af. Det er sgrgeligt, det er ikke til at holde ud at taenke pé dem |(...)
0Ogsa noget af min familie ikke ogsa. Og sa ham, der boede derhenne, han er
ogsd fra Nuuk, og vi skulle grille den fredag om sommeren hernede. Sa var jeg
inde at banke pa dgren, sG I han kraftedme dgd. Jeg fik et chok, og jeg spiste
ikke i to dage, og jeg sov heller ikke i to dage, fordi jeg sG hans ansigt... Ah,
det sd, hold kaeft, jeg rabte og skreg ude pd gangen. Jeg fik et chok.

VG: Er dgden noget, man snakker om? Hvis man er alvorligt syg, og man skal
dg, er det noget, man snakker med hinanden om?

T: Nej, det gider man ikke hgre. Hvis det er problemet, sa gdr jeg bare ud, s
ved jeg ikke, sa skal jeg bare ud og ga. Der er fantastisk vejr nu pd grund af
fordret, sG begynder alting at blomstre op (Tilde).
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Tildes pludselige emneskifte er typisk for lignende samtaler, og flere praktikere beskriver ogsa en til-
bageholdenhed om at tale om dgden. At tanker om dgden griber forstyrrende ind i Thildes be-
vidsthed indikeres af, hendes beskrivelse af “saere drgmme om alle dem, der er gaet bort” (se afsnit-
tet Individuelle og kulturelle traumer). En misbrugsbehandler med grgnlandsk baggrund peger pa kul-
turelle treek ved denne tilbageholdenhed, men ogsa at det kan hjelpe at bryde tavsheden og tale
mere abent om dgden:

Hvis vi snakker om dg@den og isaer dem, der er d@de, sG er det sadan, at hvis vi
snakker ned om folk, der er dgde, eller saetter dem i bds, sa plejer vi at sige, at
de vender sig i graven, nu hvor vi snakker om dem {(...) Jeg tror, det er gmtdle-
ligt at snakke om, men jeg tror ogsd, det er noget, som er naturligt ikke at
snakke om, og som kan veere tabu. Hvis vi snakker om det, sG kommer dgden
til os alt for tidligt. Det er derfor, man ikke snakker om dgden. Eller dgdsang-
sten, det er noget tabu. (...) Den seneste tid, ndr jeg snakker med de traumati-
serede, og som har haft doden i neerheden med familiemedlemmer og sadan
noget, ndr vi tager det op til samtalen, sa er det sGdan, at dgdsangsten bliver
lettere, og livslysten kommer (Misbrugsbehandler).

Det er svaert at vurdere, om en tabuisering af dgden er kulturelt forankret, eller om den er relateret
til en socialt udsat gruppes traumer forbundet med hyppige, pludselige og voldsomme oplevelser af
dgd. Men vores data viser, at det ikke at tale om dgden som en forestaende begivenhed kan have
nogle praktiske konsekvenser, der kan komplicere omsorgen ved livets afslutning. Interviews med
borgerne viser, at flere har taget stilling til, hvor de gerne vil biseettes, men i flere af de undersggte
kontekster ikke har delt disse gnsker med praktikere med ansvar for omsorgen. Et eksempel er Kim
fra et opgangsfaellesskab, der har bgrn i Grgnland. Han fortaller, at han gerne vil bisaettes i Grgnland
sammen med sine foraeldre og bror, og forklarer det med at han i dgden gerne vil veere sammen med
sgskende og bgrn. Kim har overvejet at tale med en praest om sit gnske.

Flere praktikere er praegede af et ideal om abenhed om dgden og beslutninger relateret til livsafslut-
ning og dgd. Men iszer i de kontekster, hvor borgerne ikke bor permanent, viser datamaterialet at
det kan vaere vanskeligt for praktikere at fa den slags samtaler. En praktiker (stgttekontaktperson 1),
beskriver sin frustration over en sddan situation med Petra som eksempel. Petra har en hjertefejl, og
hendes eneste pargrende er hendes datter. For at stgtte datteren vil praktikeren gerne have Petra til
at udfylde dokumentet Min Sidste vilje, der er et dokument, hvor man kan beskrive gnsker til bisaet-
telse (Liv og dgd). Men praktikeren kan ikke fa Petra til det og siger: "Hvordan kan vi sa forberede din
datter pa at tage ansvar for alle de ting?” Eksemplet kan ogsa ses som et eksempel pa et muligt sam-
menstgd mellem forskellige livssituationer. Som papeget af Yang et al. (2007) er et stigma indlejret i
den stigmatiseredes veerdier, der afspejles i hvad der tilleegges betydning i hverdagslivet. | og med de
inkluderede borgere er ekstremt stigmatiserede, flere af dem traumatiserede og lever livet fra dag til
dag, kan disse forhold veere af betydning for i hvor hgj grad, det giver mening at laegge planer for bi-
seettelse. Som eksemplet med Kim illustrerer, viser datamaterialet her ikke et entydigt billede af en
normativ relateret lukkethed om at tale om dgden. Vender vi tilbage til Anna, sa oplevede hun det
tydeligvis som et savn ikke at have nogen at dele lidelsen med, og det kan gge den eksistentielle en-
somhed forbundet med dgdens naerveer (Saunders, 2005).

Datamaterialet indikerer pa den vis, at abenhed om dgden samt planer for livsafslutning og dgd er
forbundet med hverdagslivet med de forskellige livsbetingelser, der ma handteres. Og det betyder, at
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det vil veere forskelligt, hvad der er behov for at tale om relateret til livsafslutning og dgd afhaengigt
af den enkeltes livssituation og gnsker.

Afsked og samhgrighed

Fzellesskabets betydning og rolle hos malgruppen kan maske illustreres ved deltagelsen ved bisaettel-
ser. Bade observationer af bisaettelser og praktikeres beretninger viser, at netveerk, der ellers ikke
har vaeret synlige i hverdagslivet, pludselig dukker op. Efter dgden er indtruffet beskriver flere prakti-
kere, hvordan den afdgde alligevel havde et socialt netveaerk, der star for de praktiske ting vedrg-
rende bisaettelse. En praktiker fortzeller:

Altsa ud af det bld kommer der jo pludselig noget familie, der gdr ind og tager
ansvar i forhold til at fa tilrettelagt bisaettelsen, og hvis vedkommende skal
kremeres, og asken skal sendes hjem til Grgnland. AltsG pd forunderlig vis sa
fdr de arrangeret det selv, hvilket vi ikke sa tit har oplevet med danske bor-
gere (Social vicevaert, opgangsfzellesskab).

Ved bisattelser er kirkerne fyldt med mennesker og flere praktikere beskriver, at det er meget an-
derledes end ved begravelser af danskere i en socialt udsat position, hvor kirken ofte er naesten tom.
Ved bisaettelser af grgnleendere dukker netvaerket op, uanset om den afdgde er familie, en naer ven
eller en fjern bekendt for at sige et sidste farvel. Som en grgnlandsk praktiker beskriver:

Det er noget, vi er opfostret med. Vi skal fglge den dgde til graven. Uanset om
vi ikke er i familie med en. Maske har vi en kendskab til hans moster, eller
hvad det kan veere, s falges alle med til begravelsen for at sige det sidste far-
vel (...) det er for at aere den dgde, som begraves. Ogsa for de naermeste, som
har mistet deres s@n eller deres mand eller kone for at aere den familie, som
har mistet en (...) for at vise medfaglelse (Socialarbejder, Det Grgnlandske Hus
2).

Dgden synes pa den made at overskride, hvad der fremtraeder som et ellers skrgbeligt socialt net-
veerk og abne op for en falles ritualiseret handtering af afskeden.

Opmaerksomhedspunkter

Ved livets afslutning er det vigtigt med opmaerksomhed pa og forstaelse for, hvad der kan
vaekke hab og mening. Et fokus pa, hvad der fremtreeder som meningsfulde aspekter i hver-
dagslivet og et blik for erindringsglimt, der abner op for habsbaerende erfaringer, er her vig-
tige pejlemaerker i den daglige praksis med malgruppen. | et lindringsperspektiv kan det
komplekse meningsunivers, det enkelte menneskes liv er indfaeldet i, anskues som habs-
rum, hvor der kan hentes livsmod og livskraft gennem oplevelser af at veere forbundet med
verden. Det veere sig gennem sociale faellesskaber, trosuniverser, mad, natur og/eller tros-
universer. Med dette perspektiv vil en habsorienteret praksis veaere rettet mod at under-
stgtte en omsorg og rammer, der inkluderer de habsrum, der kan hjzaelpe den enkelte med
at bzere habet oppe trods den lidelse, der kan fglge med dgdens naerveer.
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e Eksisterende sociale netvaerk kan vaere bade ressourcer og barrierer ved alvorlig syg-
dom og svaekkelse. Indsigt i den kulturelle betydning af sociale netveerks rolle i hver-
dagslivet og ved livets afslutning kan indikere behov for hjzlp hos den enkelte. Profes-
sionelle relationer kan vaere vigtige for at understgtte den ngdvendige omsorg.

e Grgnlandsk mad kan for mange zeldre grgnlaendere veere forbundet med bade sund-
hed, identitet, feellesskab og gode smagsoplevelser. At hjelpe svaekkede og syge bor-
gere med adgang til grenlandsk mad kan vaere af stor betydning for livskvaliteten ved
livets afslutning.

e Eksistentiel/andelig omsorg er et vigtigt aspekt ved livstruende tilstande. Interesse for
og viden om borgerens syn pa andelighed kan abne op for, hvor der er hab at finde.

e Det er afggrende at vaere opmaerksom pa og afseette tid til, hvad der kan fremme lin-
dring og livskvalitet forbundet med livets afslutning. Fglgende spgrgsmal kan guide den
enkelte praktiker:

o Hvilke spgrgsmal relateret til livets afslutning er det relevant og muligt at drgfte
med borgeren/patienten og hvem skal tage dialogen?

o Huvilket socialt netvaerk har borgeren, og hvad kan netvaerket stgtte op om ved
alvorlig sygdom/svaekkelse?

o Hvor er der hab at finde? (f.eks. faellesskaber, mad, natur og andelige aspekter)

e Samtaler om dgd, sorg og hab kan understgttes gennem etablering af fora, hvor der
kan tales om alvorlig sygdom, dg@d, tab, sorg og hab med afszet i en grgnlandsk kultur-
forstaelse og pa grgnlandsk.
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Diskussion

Dette afsnit diskuterer analysens centrale temaer sammenholdt med anden forskning.

Behov for anerkendelse af social lidelse

Projektets fund viser, at lidelse ved livstruende sygdom og sveekkelse hos sldre med grgnlandsk bag-
grund i en socialt udsat position ikke kan reduceres til noget indeni det enkelte individ. Det samlede
lidelsesbillede er formet af den strukturelt betingede sociale lidelse, der praeger gruppen. Der er der-
for brug for at forsta lidelse relateret til livstruende sygdom og aldersrelateret svaekkelse i lyset af
social lidelse for at kunne understgtte gruppens livskvalitet, og det har konsekvenser for de praksis-
felter, der har med aldre grgnlaendere i en socialt udsat position at ggre.

Et centralt aspekt er praksisfelternes viden om og forstaelse af psykologiske og kulturelle traumer
som en del af den totale smerte. Som beskrevet har en bagrund med sociale problemer og traumer
samt et komplekst net af differentieringsmekanismer relateret til sociopkonomisk status og etnicitet
afggrende betydning for den lidelse, som mange i malgruppen har med sig i bagagen. Den sociale li-
delse, der praeger projektets malgruppe ma saledes ses i ssmmenhang med de socialt betingede le-
vede erfaringer af uretfeerdighed, der er forbundet med en lav sociogkonomisk status og de velbe-
skrevne effekter af kolonisering (Kleinman et al., 1997; Subica & Link, 2022).

Deltagerne i projektet er fgdt i 1950’erne og frem, og vi ved, at selvmordsrate, alkoholforbrug, og
vold i hjemmet steg i takt med afkolonisering og en hurtig moderniseringsproces (Larsen et al., 2019).
Erfaringer fra stgtte til grenleendere i en socialt udsat position understgtter, at traumer fylder meget
blandt borgerne i Danmark (Benjaminsen, 2021). Desuden beskriver undersggelsen Sorg i Grgnland
udarbejdet af Det Nationale Sorgcenter i samarbejde med Center for Folkesundhed i Grgnland ved
Statens Institut for Folkesundhed (@stergaard et al., 2019) sammenhange mellem psykiske vanske-
ligheder, tab af familie og venner til selvmord og omsorgssvigt i barndom og opveekst, seksuelle over-
greb samt at have vaeret udsat for vold. Denne side af gruppens kulturelle arv er vigtig at kende, fordi
psykiske traumer kan veere relateret til kulturelle traumer, som er udbredt hos oprindelige folk
(Subica & Link, 2022). Et kulturelt traume kan defineres som: “Et overvaeldende og ofte vedvarende
fysisk eller psykisk overgreb eller stressor udgvet af en undertrykkende dominerende gruppe pa en
kulturel gruppe af mennesker, der deler en specifik identitet (race, etnicitet, nationalitet, religion)”
(Subica and Link, 2022). Et kulturelt traume kan ga pa tveers af generationer og pafgre mennesker
"sjeelesar”, der pavirker selvvaerd og copingmekanismer (Duran et al., 1998; Subica and Link, 2022).

Den vedvarende stigmatisering, gruppen af grgnleendere i en socialt udsat position oplever, kan ved-
ligeholde fremfor at hele sddanne sjalesar. Hos et menneske med et kulturelt betinget sjalesar, ma
den totale smerte ses i lyset af dets sarede kulturelle identitet med de konsekvenser, der kan vaere
for oplevelsen og handteringen af sygdom og svaekkelse. Det har, som vi har belyst, betydning for
muligheden for at kunne spge og modtage hjalp ved livets afslutning. Social- og Boligstyrelsen anbe-
faler, at viden om konsekvenserne af traumer, forebyggelse af retraumatisering og sorgreaktioner
udbredes i sundhedssystemet (Socialstyrelsen, 2022). Desuden anbefales det, “at der udvikles red-
skaber til at genkende og forsta symptomer pa traumer, sorg og sorgreaktioner hos udsatte borgere
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med gragnlandsk baggrund” samt at der bade i social- og sundhedsomradet anvendes en traumeinfor-
meret tilgang i mgdet med grgnlandske borgere i en socialt udsat position (Socialstyrelsen, 2022).
Erindringer om gamle traumer og PTSD-symptomer genaktiveres ofte ved normal aldring og har stor
sandsynlighed for at forstaerkes yderligere ved sygdom og af sociale stressorer (Ganzel, 2018). Derfor
er en traumeorienteret indsats saerlig central for seldre grgnleendere i en socialt udsat position med
aldersrelateret svaekkelse og/eller livstruende sygdom.

Behov for at bryde strukturel diskriminering

Anerkendelse af social lidelse som en del af det samlede lidelsesbillede for ldre socialt udsatte
gronlaendere implicerer en @&ndring af strukturer, der forhindrer reel adgang til palliation. Indretnin-
gen af det danske velfaerdssystem spiller en afggrende rolle for lidelsesbilledet ved malgruppens livs-
afslutning. Det er pa flere mader indrettet, sa det forarsager, hvad Link & Phelan (2001) betegner
som ’strukturel diskriminering’. Institutionerne er komplekse og i mange tilfaelde indrettet efter nor-
mer og logikker, der kan virke stigmatiserende og ekskluderende. Projektet har vist, hvordan denne
strukturelle diskriminering kan begraense ldre socialt udsatte grgnleenderes reelle adgang til diag-
nosticering, behandling af alvorlig sygdom samt palliativ indsats. Nedenfor diskuteres centrale barrie-
rer og konkrete behov for strukturel forandring.

Retslige og geografiske barrierer

Opdelingen mellem regionale og kommunale ansvarsomrader kan veere en barriere for reel adgang
til tilbud af betydning ved livstruende sygdom og svaekkelse. En kommunal leder beskriver f.eks. un-
der et ekspertinterview, hvordan kommunens § 85-bostgtte ikke ma fglge borgere til lsegebehand-
ling, fordi det er et regionalt anliggende. Der er saledes behov for et samlet blik pa social- og sund-
hedsfaglige indsatser pa tvaers af region og kommuner rettet mod gruppen af socialt udsatte grgn-
leendere (Sundhedsstyrelsen, 2022).

En anden central barriere relaterer sig til forholdet mellem Grgnland og Danmark, der grotesk nok
bl.a. haenger sammen med at Grgnland er en del af rigsfallesskabet og grgnlaenderes deraf fglgende
danske statsborgerskab. Som vi har beskrevet, betyder det, at en del af malgruppen rejser til Dan-
mark uden forudsaetninger for at kunne bega sig i det danske social- og sundhedsvasen. Risikoen for
en social deroute i Danmark er veldokumenteret. Pa baggrund af forskning i socialt udsatte grgnlaen-
deres strukturelle udfordringer i mgdet med Danmark beskriver Schiermacher og Micheelsen (2023)
gronlaendere i Danmark som bade socialt og systemisk usynlige. Forfatterne beskriver ”det systemi-
ske paradoks” knyttet til socialomradet, hvor statsborgerskabet saetter begraensninger for adgangen
til social hjeelp. Herved gges fattigdoms- og hjemlgseproblematikken med de social og sundheds-
maessige problematikker, der fglger med (Socialstyrelsen, 2022) og forgger den sociale lidelse.

Datamaterialet fra dette projekt viser flere eksempler pa borgere med livstruende sygdom, som Kri-
stian, der kunne profitere af bedre information i Grgnland om muligheder og forhold i det danske sy-
stem inden afrejsen til Danmark. Information i Grgnland om det danske system kunne maske hjalpe
alvorligt syge borgere til at tage beslutningen om at rejse til Danmark pa et mere informeret og re-
flekteret grundlag. Sundhedsstyrelsen i Danmark anbefaler, at Advanced Care Planning (APC) indgar i
den palliative indsats (Sundhedsstyrelsen, 2017). P4 dansk er ACP i dag oversat til @nsker for Fremti-
dig Pleje og Behandling (FPB), der implicerer samtaler mellem patient, pargrende og en sundheds-
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professionel om vaerdier, bekymringer og praeferencer sa tidligt som muligt i sygdomsforlgbet og in-
den en livstruende sygdom g@r det umuligt for personen selv at udtrykke sig (Neergaard et al., 2024).
International forskning har vist, at FPB kan gge sandsynligheden for, at patienterne far mindre ud-
sigtslgs behandling og indlaegges mindre i den sidste tid, at de pargrendes accept af sygdommen er
stgrre, og at der er stgrre sandsynlighed for, at familien snakker mere sammen om deres gnsker for
den sidste tid (Neergaard et al., 2024). Pa baggrund af forskning i patienters hverdagsliv i Grgnland
beskriver Aagaard (2020), at et gnske om forlaengelse af livet ofte tages for givet hos terminale pati-
enter, mens det sjaeldent tages op med patienterne, hvordan de med afseet i deres forestillinger om
det gode liv gnsker at tilbringe den sidste tid. FBP samtaler tilpasset grgnlandsk kultur og sundheds-
system ma formodes at kunne hjeelpe med at afklare perspektiver for sygdomsbehandling i Danmark
for afrejse.

Manglende fokus pa behov for palliation

Projektets datamateriale giver et billede af, at der i de kontekster, hvor malgruppen lever og ofte be-
finder sig indtil eller kort fgr dgden, ikke er en systematisk tilgang til identifikation af behov for en
palliativ indsats. Social- og Boligstyrelsen anbefaler, at fagpersoner pa socialomradet “mgder udsatte
grenleendere med en recovery-orienteret tilgang til borgerne, hvor der arbejdes ud fra, at borgerne
kan og vil komme sig af udsatheden” (Socialstyrelsen, 2022). For borgere, der er i en livstruende til-
stand, er det vigtigt ogsa at overveje, hvornar og hvordan der kan suppleres med en palliativ tilgang,
hvilket kan bidrage til et helhedsperspektiv, hvor fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle/andelige
aspekter er i fokus for en pleje rettet mod bedst mulig livskvalitet i den sidste del af livet. Centrale
redskaber af relevans for at identificere behov for palliation er SPICT™ og Surprice Question, der kan
anvendes af alle faggrupper til at identificere, om der er behov for en palliativ indsats (Bergenholtz,
2023). En udfordring er her, at det hos malgruppen kan veere vanskeligt at vurdere, hvornar tilstan-
den er livstruende givet kompleksiteten mellem sygdomsrelaterede og rusmiddelrelaterede sympto-
mer. | den palliative litteratur om socialt udsatte grupper er der et stigende fokus p3, at det hos men-
nesker i en socialt udsat position er vigtigere at vaere opmaerksom pa forveerring i helbredstilstand,
end pa hvad der kan fgre til livets afslutning (Stajduhar et al., 2019). Herved kan abnes op for en tidli-
gere palliativ indsats samt tidligere samtaler om gnsker og hab for livsafslutning og dgd.

Tid, sprog og kommunikation

Projektet har vist, at tid, sprog og kommunikation er afggrende for at kunne navigere i det danske
system, og at projektets malgruppe udfordres her. Vores fund har peget pa en usamtidighed mellem
forskellige tidsopfattelser: klokketid, indre tid og naturens tid. Denne usamtidighed viser behov for
stgtte til at kunne bega sig i et system drevet af klokketidens fremadskridende logik, herunder tilbud
tilpasset forskellige mader at vaere i tiden pa (Bech-Jgrgensen, 2010; Graven, 2021).

Professor og forskningsleder pa Indvandrermedicinsk Klinik, Odense Morten Sodemann (2020) be-
skriver, at interkulturel sundhedskommunikation ikke alene handler om simpel oversaettelse af
sprog, men ogsa om holdninger til sundhed, livskvalitet og adfeerd ved sygdom. Sproget om krop,
sjeel og sygdom er med andre ord kodet af modersmalet. | overensstemmelse hermed giver datama-
terialet i dette projekt flere eksempler pa, at en manglende forstaelse af sproget med dets iboende
kulturelle koder kan fa stor betydning i forbindelse med lidelsen ved alvorlig sygdom. | Social- og Bo-
ligstyrelsens netvaerk om udsatte grgnleendere beskriver en tilknyttet borgergruppe fra hjemlgseor-
ganisationen SAND, i overensstemmelse med vores fund, ”at dele af det grgnlandske folk kan vaere
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saerligt "hgflige” og “autoritetstro” og "sige ja til ting, selvom de maske ikke er klar over essensen af
dét, de siger ja til” (Socialstyrelsen, 2022). Undersggelsen her har ogsa vist, at de lytter mere til deres
nzere relationer end social- og sundhedspersoner. Det er derfor afggrende, at styrke rammerne for
tolkebistand og sproglig tilgeengelighed til sundhedsvaesenets tilbud. Det implicerer bl.a., at der tilby-
des tolkning, at der er opmaerksomhed pa forskellige grgnlandske sprog, samt at der undlades at an-
vende pargrende som tolke (Hempler et al., 2020). Desuden er der brug for fokus pa interkulturel
kommunikation i praksisfeltet (Sodemann, 2020)

Opsamlingsvis vil vi pege pa tiltag, der kan hjaelpe med at bryde barrierer for reel adgang til pallia-
tion. Understgttet af Sundhedsstyrelsens anbefalinger om stgtte til socialt udsatte i sundhedsindsat-
ser (Sundhedsstyrelsen, 2022) samt Dansk Selskab for Folkesundheds anbefalinger om veje til etnisk
lighed i sundhed (Hempler et al., 2020) peger naervaerende projekt pa behov for kompetenceudvik-
ling i udsatte-faglighed samt kulturel kompetence. Projektet har desuden vist, at systemkendskab og
fagligt netveerk i andre tilbud og sektorer giver medarbejdere mulighed for at samarbejde om indsat-
ser og taenke kreativt i et system praeget af barrierer for socialt udsatte. Tvaerfaglighed, hvor bade
socialfaglige og sundhedsfaglige kompetencer, herunder palliationskompetencer, kan komme i spil,
er afggrende for at identificere behov for palliation hos malgruppen. Det bidrager til, at viden om so-
ciale forhold sammentankes med sygdoms- og smertesymptomer. Opsggende, ledsagende og bro-
byggende arbejde er afggrende for at hjalpe til identifikation af behov og navigation i systemet. Et
fortsat samarbejde med civilsamfundsorganisationer pa tvaers af social- og sundhedsomradet kan her
vaere en vej at ga.

Hab og behov i et livstruende hverdagsliv

Nedenfor diskuteres centrale fund, der belyser betydningen af at have fokus pa hverdagslivet og dets
tilknyttede meningsuniverser for at fa en forstaelse af hab og behov relateret til livets afslutning hos
®ldre grgnlaendere i en socialt udsat position.

Opmaerksomhed pa meningsuniverser

Den palliative tilgangs fokus pa fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle/andelige behov kan bidrage
til forstaelse af betydningen af et helhedsperspektiv pa de behov, der relaterer sig til livets afslutning.
| mgdet med malgruppen aldre grgnlaendere i en socialt udsat position har betydningen af at se
disse behov som en helhed (Saunders, 2005) vist sig med al tydelighed. Projektets fund viser et kom-
plekst billede af andelighed, hvor bade kristendom og traditionel andelighed kan veere integreret i
deltagernes livssyn og at and og omgivelser (feellesskab, traditioner, natur og mad) er taet forbundne.
Andelighed kan med andre ord veere integreret i hverdagslivets bade symbolske og materielle aspek-
ter. | et lindringsperspektiv kan disse aspekter forstas som "habsrum’, hvor der kan hentes livsmod og
livskraft (Graven, 2021). En forstaelse af denne tilgang til andelighed er interessant at se i sammen-
haeng med det grgnlandske sundhedsbegreb peqqginneq. Pegginneq refererer til at “noget eller nogen
er pa rette plads” og er en holistisk forstaelse af sundhed. Denne sundhedsopfattelse har dannet
baggrund for en holistisk grgnlandsk sundhedsmodel Peqgissuserput (Bilag 1) udviklet af Center for
Folkesundhed i Grgnland, som samler en raekke af de oprindelige grgnlandske vaerdier, blandt andet
tilbageholdenhed, harmoni, stolthed og relationer (Ottendahl et al., 2023). Det er vaerdier, der ogsa i
vores fund har vist sig som betydningsfulde men ogsa som udfordrede vaerdier hos deltagerne. Impli-
cit i det grgnlandske sundhedsbegreb er en opfattelse af, at det at trives som menneske handler om
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sundhed i bade krop, sjal og and (timi, tarneq, anersaaq). Peqginneq anses som noget harmonisk,
positivt og bekraeftende for sammenhold og fallesskab, og elementer som faellesskab, natur og kost
er ud fra denne sundhedsopfattelse forbundne med bade krop, sjeel og and (Ottendahl et al., 2023).
Projektets fund viser i overensstemmelse med aldreforskning i Grgnland (Ngrtoft et al., 2019), at
disse elementer pa forskellig vis er afggrende for livskvaliteten hos de aldre grgnlaendere i en socialt
udsat position i Danmark. Set i dette lys kan faktorer som sociale faellesskaber, madkultur og natur
veere mulige kilder til hab ved livets afslutning, fordi de kan bidrage til en oplevelse af forbundethed
med verden. Den holistiske betydning, der kan vaere i disse aspekter af hverdagslivet, er der meget
begraenset opmaerksomhed pa og viden om i de udforskede kontekster (undtaget De Grgnlandske
Huse). En sddan manglende viden om og opmarksomhed pa betydningen af gruppens forstaelser af
andelighed kan ses som et skjult lag af andenggrelse, fordi det implicerer at ignorere en vaesentlig del
af grgnlandsk identitet.

Vores fund peger p3, at en opmaerksomhed pa, hvad der for borgerne fremtraeder som betydnings-
fuldt i hverdagslivet og i erindringsglimt kan vaere gjenabnere for praktikere for at forsta hab og be-
hov nar kroppen svaekkes i en socialt udsat position. | det fglgende diskuteres kort behov for at foku-
sere mere pa faellesskab, mad, natur, tro og andelighed samt en sensitiv tilgang til dgden i lyset af
helhedssynet i peqginneq og livskvalitet ved livets afslutning.

Behov for fokus pa sociale netveaerk og faellesskabets betydning

Projektets fund peger p3, at sociale netveerk er vigtige for livskvaliteten hos alle deltagere, og som
ogsa beskrevet af Bjerge et al. (2021) kan de vaere en ressource bade materielt og socialt. Men et
gennemgaende billede i feltet er, at hverdagens netveerk hos deltagerne typisk har rusmidler som
det centrale omdrejningspunkt, og disse netvaerk kan veere sarbare i forhold til stgtte, hvis sygdom
og svaekkelse hindrer aktiv deltagelse i netvaerket. Forskning i livskvalitet i alderdommen i Grgnland
viser, at mange aldre forbinder en god alderdom med familien og stgtten fra familie og samvaer med
bgrnebgrn (Jensen & Ngrtoft, 2020). Mange af deltagerne i dette projekt har brudte relationer og ser
aldrig eller sjeeldent den naermeste familie. Datamaterialet viser flere eksempler pa social isolation
og den eksistentielle ensomhed, der kan vaere forbundet med ikke at kunne dele tanker og fglelser
om lidelsen forbundet med dgdens naervaer. Det indebaerer en risiko for at lide “den sociale dgd”,
der isolerer en gruppe eller et individ fra feellesskabet pa samme vis, som fysisk lidelse truer den fysi-
ske eksistens (Graven & Abrahams, 2022; Honneth, 2006). For ldre socialt udsatte grgnlaendere er
en abenlys risiko, at den sociale dgd indtraeffer fgr den fysiske d@d. Der er ikke et netveerk, som star
klar, hvis man bliver syg, og erfaringer af social lidelse forarsaget af traumer og stigmatisering kan
bidrage til en fglelse af ikke at vaere veerd at drage omsorg for. Det er derfor vigtigt at veere opmaerk-
som pa de ressourcer, der er at hente hos bredere netvaerk. Desuden har bade datamaterialet fra
dette projekt samt forskningsprojektet Arktisk aldring i Grgnland vist, at professionelle relationer kan
udvikle sig til at blive en form for pargrende (Jensen & Ngrtoft, 2020; Ngrtoft et al., 2019). Stgtte fra
pargrende, herunder professionelle kan, ifglge anden forskning om socialt udsattes livsafslutning, un-
derstgtte hab gennem erfaringer af anerkendelse og en bekraeftelse af, at man er veerd at drage om-
sorg for trods en gget afhaengighed af hjeelp (Graven, 2021).
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Behov for fokus pa mad, natur og kulturel identitet

Deltagerne i dette projekt er alle fgdt i Grgnland og deres erindringer om naturen i Grgnland samt
tilknytning til fjord og/eller hav i Danmark understgtter ligeledes fund fra forskningsprojektet Arktisk
aldring i at det at kunne se eller faerdes i naturen er livgivende (Ngrtoft et al., 2019). Vi ved fra forsk-
ning i 22ldre menneskers liv og helbred i Grgnland, at muligheden for at fa vant mad og aktiviteter i
naturen er betydningsfulde for zldres livskvalitet (Ngrtoft et al., 2019), og forskning om socialt ud-
satte grgnleendere i Danmark fremhaever, at mange udsatte borgere med grgnlandsk baggrund
veerdsaetter at mgdes om gr@gnlandsk mad og kaffemik (Bjerge et al., 2021). Fra migrationsforskning
ved vi, at mad og maltiders smag, duft og konsistens kan skabe en forbindelse til tidligere liv, identi-
tet og hverdag (Gjgdsbgl et al., 2017), og at disse faktorer kan forstaerkes hos aldre migranter
(Rytter et al., 2021) samt migranter med livstruende sygdom (Gunaratnam, 2013). | forlaengelse heraf
viser fund fra dette projekt, at gregnlandsk mad, bade som erindring og konkret smagsoplevelse, kan
vaere en bekraeftelse af identitet og understgtte det hab, der ligger i at opleve sig selv som en del af
en verden, der er genkendelig og forbundet med velvaere.

Behov for en kultursensitiv tilgang til livstruende sygdom og dgd i praksis

Projektet viser et komplekst billede af, hvordan alvorlig sygdom og d¢d handteres og italeseettes. Ita-
lesaettelsen af livsafslutning og dgd bevaeger sig mellem lukkethed og abenhed. Handtering af syg-
dom samt symptomer pa sygdom baerer praeg af, hvad flere praktikere beskriver som en apatisk til-
gang. Social- og Boligstyrelsen (2022) papeger, at “"det kan vaere gavnligt, at tilbud til udsatte grgn-
lendere understgtter, at borgerne far mere viden om symptomer pa sygdom, som kan og bgr be-
handles, sa de opsd@ger hjeelp tidligere”. Hertil kan tilfgjes viden om palliation, sa borgerne ved, at der
er mulighed for lindring og omsorg ved livets afslutning. Men samtidig er det afggrende at have en
forstaelse af de meningsuniverser, der former handteringsstrategierne. Selvom datamaterialet ikke
viser et entydigt billede og at gruppens sociale lidelse tydeligvis begraenser gruppens reelle adgang til
palliation, kan disse handteringsstrategier ogsa forstas som relateret til normalitetsbilleder forbundet
med grgnlandsk kultur. Begrebet ydmyghed er inkluderet som vaerdi i den grgnlandske sundhedsmo-
del (Ottendahl et al., 2023). | overensstemmelse med denne tankegang beskriver Schliitter & Houns-
gaard med begrebet Sila handtering af uvished i behandlingsforlgb hos ldre grgnlaendere fra en
nordgrgnlandsk by i det grgnlandske sundhedsvasen (Schlitter & Hounsgaard, 2020). Sila refererer
til en rolig og afventende tilgang til et liv med uvished som et grundvilkar og kan komme til udtryk
som en accept af tingenes tilstand i nuet. Uvished anses saledes for den stabile faktor i livet og er
samtidig uden for menneskelig kontrol (Schlitter & Hounsgaard, 2020). Det er et verdenssyn, der ta-
ger udgangspunkt i de uforudsigelige vejr- og naturforhold i Arktis (Schlitter & Hounsgaard, 2020).
Dette verdenssyn eller meningsunivers kan nezerliggende forbindes med accept af sygdom og dgd
samt tilbageholdenhed med at veere opsggende ved symptomer pa alvorlig sygdom. Som ogsa pape-
get af Schlitter & Hounsgaard (2020) er strukturelle rammer ogsa med til at definere mulighedsrum-
met for handtering. For &ldre grgnlandere i en socialt udsat position i Danmark har vi belyst, hvor-
dan bade strukturel diskriminering og tidligere erfaringer med begraenset hjlp i det grgnlandske
sundhedsvaesen kan vaere barrierer for reel adgang til palliation. Datamaterialet fra dette projekt in-
dikerer, at vaerdier som ydmyghed og accept forbundet med et traditionelt grgnlandsk meningsuni-
vers for flere deltagere har betydning og kan maske vaere en hjzlp til at handtere lidelse. Samtidig
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kan en sadan tilsyneladende accept af tingenes tilstand oplagt misforstas af praktikere som non-com-
pliance og derved blive en hindring for at fa den ngdvendige lindring ved alvorlig sygdom.

Den palliative tilgang hviler pa abenhed som et ideal ud fra forestillingen om dgden som en naturlig
del af livet (Sundhedsstyrelsen, 2017; World Health Organization, 2020). Som navnt er der i en vest-
lig kontekst et gget fokus pa samtaler om gnsker for fremtidig behandling (FBP). Vi ved ikke hvorvidt
FBP samtaler finder sted med eeldre grgnleendere i en socialt udsat position i Danmark, men grup-
pens begraensede reelle adgang til palliation indikerer, at der er behov for en indsats tilpasset grgn-
landsk kultur og gruppens sociale position. Men vi mangler mere viden om, hvordan og med hvilket
formal FBP samtaler kan forega til en gruppe sa praeget af eksklusion fra standardforlgb for en pallia-
tiv indsats. Og mere overordnet mangler vi viden om, hvordan den palliative indsats i Danmark kan
indarbejde en grgnlandsk forstaelse af sundhed (peqgginneq) — herunder sammenhangen mellem
krop, sjeel og and. Projektets fund peger p3, at det er vigtigt at navigere respektfuldt i barrierer for at
tale om dgden, nar livet er praeget af begranset tillid til systemrepraesentanter, traumatiske erfarin-
ger med dgd og en vaeren i tiden, der ikke ngdvendigvis harmonerer med planlaegning og @nsker for
livsafslutning og biszettelse. Viden om de meningsuniverser (andelighed, tro og traditioner), der lig-
ger bag opfattelser af sygdom og d@d, vil veere pejlemaerker for, hvad der har betydning i dgdens
naerveer.

Forstaelse af den totale smerte hos aeldre grgnleendere i en socialt udsat position i Danmark er kom-
pleks. Sociologen Gunaratnam (2012) belyser social lidelse i sammenhang med total smerte og pe-
ger pa, at bevidsthed om vanskeligheder ved at forsta den anden i en socialt og kulturelt fremmed
position i sig selv kan dbne op for nye muligheder for at bygge bro. Forhabentlig har dette projekts
fund bidraget til et lille indblik i malgruppens komplekse lidelse samt i, hvor der kan vaere dbninger
for hab hos malgruppen.

Metodiske styrker og svagheder

Denne rapport er et resultat af en lang rejse mod en stadig ufuldendt forstaelse af lidelse, hab og be-
hov hos zldre grgnlandere i en socialt udsat position i Danmark. Som hvide dansktalende middel-
klassedanskere er vi som forskere gang pa gang blevet konfronteret med graenser for, hvad det der
muligt at forsta om den anden (Gunaratnam, 2003). Kendskab til det grgnlandske sprog og kultur
ville uden tvivl have bidraget til en mere dybdegaende forstaelse. Lgbende dialoger med sparrings-
partnere med grgnlandsk baggrund fra Det Grgnlandske Hus i Aalborg, mennesker i socialt udsatte
positioner samt tolke har dog vaeret med til at afklare forstaelsesvanskeligheder pa begge niveauer.
En yderligere barriere har veeret, at deltagerne i en socialt udsat position sjeeldent beklager sig og gi-
ver udtryk for lidelse. Og i mange tilfaelde har deres stemmer veaeret slgrede af alkohol, traumer og
demenslignende tilstande. Denne tavshed kan ses som en begraensning i form af manglende autenti-
ske udtalelser om fysisk, psykisk, social og eksistentiel lidelse, men kan ogsa ses som en styrke i pro-
jektet. For tavsheden bekraefter undertrykkelsens mekanismer: at de undertrykte sjeeldent har en
stemme, der kan hgres (Wilkinson & Kleinman, 2016). Dette understgtter behovet for et fokus pa so-
cial lidelse, for det er et krydsfelt af strukturelt betinget uretfaerdighed, der fgrer til livsafslutninger
som star i skeerende kontrast til et vestligt idealbillede af den gode d@d i betydningen en smertefri og
rolig begivenhed i de neermestes naervaer (Jacobsen, 2017).
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Intersektionalitet som teoretisk og metodologisk forstaelsesramme indebaerer idealet om at belyse
problemstillingen som et komplekst krydsfelt mellem forskellige sociale kategorier (Christensen &
Jensen, 2011). Dette har bidraget til at kompleksiteten ved at vaere aldre, grgnlaender, socialt udsat i
en livstruende/svaekket tilstand i Danmark er blevet belyst. Analysens kompleksitet har dog den svag-
hed, at nogle kategorier har faet minimal opmaerksomhed. F.eks. kunne ldreperspektivet vaere
bedre belyst. Datamaterialet afspejler, at dette perspektiv ikke har fyldt meget i det empiriske ar-
bejde. Ogsa livstruende syg/svaekket har vaeret vanskeligt at belyse, da gruppen som tidligere naevnt
ofte diagnosticeres sent (eller aldrig). En indsigt i forskellige kontekster for gruppens hverdagsliv har
til gengaeld bidraget til forstaelse for kompleksiteten ved lidelse, hab og behov, nar kroppen svaekkes
og vaeret en gjendbner for, at en palliativ tilgang med fordel kan implementeres langt tidligere i
mange forlgb.
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Konklusion og perspektiver

Livets afslutning som aldre grgnlender i en socialt udsat position i Danmark giver et tydeligt billede
af, at den palliative indsats i Danmark ikke i tilstraekkelig grad, nar ud til nogle af de mennesker der
lider allermest. Z£ldre gr@nlaendere i en socialt udsat position er ekstremt marginaliserede, og deres
afslutning af livet er praeget af liv med psykiske og kulturelt betingede traumer samt omfattende stig-
matisering. Stigmatisering kommer til udtryk bade direkte relateret til at vaere grgnlaender i en socialt
udsat position og strukturelt som fglge af et system, der virker ekskluderende for reel adgang til palli-
ation. Gruppens sociale lidelse veever sig pa den made ind i det samlede lidelsesbillede. Og det med-
forer en stor risiko for at afslutte livet med ungdig lidelse, fysisk, psykisk, socialt og eksistentielt/an-
deligt.

For at bryde barrierer for reel adgang til palliation og lindring ved livets afslutning er der er brug for
forandring bade strukturelt og i de enkelte praksisfelter.

En vaesentlig barriere for identifikation af alvorlig sygdom, behov for palliation og palliative behov
relaterer sig til gruppens komplekse lidelsesbillede. En forudszetning for at bryde denne barriere er,
at der organisatorisk kommer fokus pa bade sociale, kulturelle og sygdomsrelaterede problemstillin-
ger samt videre udvikling af rammer tilpasset gruppens szerlige behov relateret til alvorlig sygdom og
dgd.

Der er brug for en koordineret indsats for opsporing af behov for palliation. Det er vigtigt for at
kunne planlaegge og etablere den ngdvendige hjelp, nar den generelle helbredstilstand forveaerres,
og der er indikationer pa behov for gget stgtte og pleje. En sadan indsats kan effektueres gennem
systematisk afprgvning, tilpasning og evaluering af redskaber til identifikation af behov for palliation i
de praksisfelter, hvor &ldre grgnlaendere i en socialt udsat position lever deres hverdagsliv (f.eks. op-
gangsfeellesskaber, bosteder, sociale plejehjem og hos borgere med bostgtte).

En palliativ tilgang kan bidrage med et helhedssyn, hvor fysisk, psykiske, sociale og eksistentielle/an-
delige aspekter far fokus. Men det er afggrende organisatorisk at tilpasse en palliativ tilgang til de
szerlige kulturelle og sociale forhold, der gor sig geeldende for ldre grgnleendere i en socialt udsat
position. Der er brug for at forskellige tilgange (f.eks. skadesreduktion, recovery-orienteret rehabili-
tering samt palliation), fagligheder og institutionelle kontekster arbejder sammen om at identificere
og understgtte malgruppens behov. Vi kan her lzre af de kreative Igsninger og det store engage-
ment, der allerede er i feltet, hvor praktikere i bade offentlige og civilsamfundsindsatser har en vigtig
viden om stgtte til gruppen samt, og om hvordan rammerne kan tilpasses. Fremskudte, ledsagende
og brobyggende indsatser baseret pa etablering af tillidsfulde relationer — med forstaelse for barrie-
rer relateret til bl.a. tid og sprog — er her afggrende som hjezelp til at understgtte malgruppen i at tage
imod hjaelp og til at kunne bega sig i det komplekse danske system.

| de enkelte praksiskontekster er der brug for en kultursensitiv tilgang. | arbejdet med aldre grgn-
lendere i en socialt udsat position indebzerer det, at viden om betydningen af psykologiske og kultu-
relle traumer, fattigdom og stigmatisering ved aldersrelateret sveekkelse og livstruende sygdom inte-
greres i professionelle tilgange. Desuden er det vigtigt at arbejde aktivt med stigmatisering og anden-
gorelse i praksis gennem udvikling af undringskulturer rettet mod undersggelse og spgrgsmal frem
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for vurdering af adfzaerd. Socialt udsatte grenlaendere er ikke en homogen gruppe. Det er derfor vig-
tigt at vaere opmaerksom pa det enkelte menneskes individuelle erfaringer, problemstillinger og be-
hov.

Projektet har ogsa fundet kilder til hab, der kan hjalpe med at baere habet oppe ved alvorlig sygdom
og aldersrelateret svaekkelse hos xldre grgnlaendere i en socialt udsat position. Den grgnlandske kul-
turbaggrund fremstar som et vigtigt pejlemaerke for, hvor der er hab at finde, og hvordan hab kan
understgttes. Gennem et fokus pa, hvad der tillegges betydning i hverdagslivet og erindringsglimt
fra fortiden peger projektet pa betydningen af at anlaegge et helhedsperspektiv pa livskvalitet ved
livets afslutning. Den grgnlandske sundhedsmodel Peqqissuserput kan vaere en inspiration til forsta-
else for sammenhaenge mellem krop, sjeel og and, og hvordan aspekter som andelighed, faellesskab,
natur, mad og traditioner kan haenge sammen og veere af betydning for livskvaliteten ved livets af-
slutning. Zldre gregnleendere i en socialt udsat position har, som projektet har vist, ogsa forskellige
individuelle erfaringer og erindringer. Det er derfor afggrende at have fokus pa, hvor der for det en-
kelte menneske kan findes hab og lindring. Viden om og anerkendelse af grgnlandsk kultur og konse-
kvenserne af en lang koloniseringshistorie kombineret med en oprigtig interesse for, hvad det en-
kelte menneske tillegger betydning kan hjalpe med at vise vejen.

Efter projektets dataindsamling afholdt VG workshoppen Liv, dgd og hab i samarbejde med Det
Grgnlandske Hus i Aalborg, hvor projektet kort blev praesenteret, og der var mulighed for at tale om
tanker og erfaringer forbundet med disse emner pa grgnlandsk. Ca. 20 brugere af huset deltog, og
der blev efterfglgende udtrykt gnske om et permanent tiloud om sadanne samtaler. Resultater fra
projektet er desuden praesenteret pa et af Social- og Boligstyrelsens netvaerksmgder om udsatte
gronlaendere i Danmark, hvor bade fagpersoner og borgere fra hjemlgseorganisationen SANDs grgn-
leendergruppe deltog.

Tilbagemeldinger fra bade workshoppen og netveerksmgdet bekraefter, at der er behov for at fa fo-
kus pa lidelse relateret til livsafslutning og dgd, samt for at skabe fora med forstaelse for grgnlandsk
kultur og sprog, hvor der er mulighed for at tale om dgden og relaterede emner.

En udtalelse fra en deltager pa netvaerksmgdet illustrerer behovet for, at der fremadrettet arbejdes
med at fa fokus pa lidelse og dgd ved livets afslutning hos aldre grgnlaendere i en socialt udsat posi-
tion: Vi skal ikke bare regne med at grgnlaendere Igfter hinanden — vi skal ikke vaere bange for at
tage samtalen. For at ga alene med sine tanker, kan fa den indre angst til at vokse. Og vi skal nok
maerke, hvis de ikke gnsker at tale om det.”
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