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0. Abstract

The thesis “Encounters with the Danish Healthcare System: A Qualitative Study of Women's Experi-
ences with Endometriosis from a Gender and Class Perspective” examines how women with endo-
metriosis experience their encounters with the Danish healthcare system, and how these experiences
are shaped by social class and access to resources. Endometriosis is a chronic and painful disease, yet
many women experience long diagnostic processes, uncertainty and difficulties in having their symp-
toms recognised as legitimate. Based on qualitative interviews with women in different class posi-
tions, the thesis investigates how they describe their symptoms, their search for knowledge, their
meetings with healthcare professionals and their ability to navigate the healthcare system. The anal-
ysis is informed by health sociological perspectives, as well as theoretical concepts from Pierre Bour-
dieu and Michel Foucault, in order to understand how medical knowledge, institutional power and

social resources shape women’s experiences.

The analysis shows that the women’s experiences are marked by a tension between recognition and
rejection. Many describe having had severe menstrual pain from a young age, but also that these
symptoms were normalised by relatives and healthcare professionals. In the healthcare system, sev-
eral of the interviewed women experienced that their symptoms were met with standardised solutions,
such as hormonal contraception or pain medication, rather than further investigation. At the same
time, the thesis also shows that positive encounters with healthcare professionals could be crucial for
creating trust, validation and progress in the diagnostic process. The thesis further finds that social
class matters, but not in a simple or deterministic way. Economic, cultural and social resources influ-
enced the women’s possibilities for seeking information, questioning medical explanations, accessing
private treatment and managing the practical and emotional burdens of illness. However, the analysis
also shows that knowledge of the healthcare system, personal networks and previous experiences

with illness could function as important resources across class positions.

Overall, the thesis argues that women’s experiences with endometriosis must be understood not only
as individual illness narratives, but also as encounters with institutional norms, medical uncertainty
and unequal access to resources. The thesis contributes to a broader understanding of how gendered

pain, chronic illness and social class intersect in the Danish healthcare system.
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1. Indledning

Samfundsdebatten har de seneste ar varet preget af oget politisk og offentlig opmerksomhed pa
kvinders sundhed verden over. Serligt i Danmark har der varet et opger mod den historiske tendens,
hvor bdde behandling og forskning i kvinders sundhed har varet underprioriteret. Et tydeligt udtryk
for dette er regeringens beslutning om at afsette 160 mio. kr. over fire ar fra 2026 til 2029 til at
etablere et nationalt center for forskning i kvinders sundhed (Indenrigs- og Sundhedsministeriet,
2025). Centerets berettigelse begrundes blandt andet med historisk underreprasentation af kvinders
sundhed i medicinsk forskning og med et mdl om mere lighed i sundhedstilbud. Forskning inden for
leegevidenskaben har som udgangspunkt taget afset i mandekroppen, hvilket har fort til historiske
videnshuller om, hvordan sygdomme pavirker kvindekroppen, samt hvordan sygdomme og sympto-
mer skal handteres i kvinders kroppe (Hvas, 2025). Disse huller handler ikke alene om biologisk
forskning, men ogsa om, hvordan sygdomme forstds, diagnosticeres og héndteres i medet mellem
patienter og sundhedssystemet, hvilket nu er kommet pa den politiske dagsorden. Nogle af konse-
kvenserne af et generelt manglende fokus pa kvindekroppen inden for medicin er, at diagnoser stilles
for sent - hvis de overhovedet stilles. Derudover er mange behandlingsforleb ikke tilstreekkelige, og
kvinders smerter og alvorlige helbredsproblemer negligeres ofte (Hvas, 2025; Mol, 2002; Oldfield et
al., 2016).

1.1 Kort om endometriose

Endometriose er et yderst relevant eksempel pa en kvindesygdom, der historisk set har veret et mang-
lende fokus pd. WHO anslar, at endometriose pavirker ca. 10 % svarende til omkring 190 mio. kvin-
der 1 den fodedygtige alder globalt. De beskriver sygdommen som kronisk, uden kur, med betydelig
pavirkning af bade fysisk funktion og mental sundhed (World Health Organization, 2025). Dog er det
svert at fastsld precist, hvor mange kvinder der rammes af sygdommen, blandt andet pa grund af
udredningsforlgbet. Den danske patienthandbog beskriver symptomerne pa endometriose som en kro-
nisk betendelsestilstand, hvor vaev af samme type som livmoderslimhinden sidder uden for livmode-
ren og kan give smerter ved menstruation og samleje samt graviditetsproblemer, samtidig med at
sygdommen kan vare svar at opgere precist, fordi diagnose ofte stilles via kikkertoperation (Kirsch-

ner, 2024). Endometriose opleves oftest ved steerke menstruationssmerter, kroniske baeekkensmerter,
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kraftige bledninger og infertilitet. WHO fremhaver samtidig, at adgangen til tidlig diagnose og ef-
fektiv behandling fortsat er begranset mange steder globalt (World Health Organisation, 2025).

Néar endometriose placerer sig i grazonen mellem det normale og det patologiske, bliver spergsmalet
om legitimitet og autoritet yderligere skarpet. Hvem far adgang til specialiseret udredning og hvem
far besked om at “afvente og se tiden an”? I Danmark peger nyere forskning og formidling pa en
betydelig underdiagnosticering. Et forskningsprojekt ved Aarhus Universitet, formidlet af Binderup
(2022), fremhaever, at endometriose vurderes at ramme op mod hver tiende kvinde 1 fertil alder, men
at under 2 % har en konstateret diagnose, samt at der ses regionale forskelle i diagnosticering (Bin-
derup, 2022). Regeringens pressemeddelelse om forskningscentret papeger ligeledes, at endometriose
rammer op mod 10 % af kvinder i den fertile alder, men at det kun er en andel pé 1,6 %, der far stillet
diagnosen (Illum et al., 2022). Dette peger pd et spendingsfelt mellem sygdommens ansldede udbre-

delse i samfundet og dens synlighed i sundhedsvasenets registrering, udredning og behandling.

Endometriose forbindes som naevnt med lange diagnoseforleb. Endometriose Foreningen beskriver i
en dansk spergeskemaundersogelse, at den diagnostiske forsinkelse i Danmark i gennemsnit er ca. 7-
10 &r, og foreningen fremheaver, at langvarige ubehandlede smerter kan ege risikoen for kroniske
smerter, at sygdommen udvikler sig, samt at mange kvinder ikke foler sig hert, nar de opseger hjelp
for underlivssmerter (Endometriose Foreningen, 2021). Melgaard et al. (2023) finder tilsvarende, at
der kan ga op mod 10 &r fra de forste symptomer til diagnose, og artiklen peger bl.a. pd normalisering
af symptomer samt mangel pd viden og henvisninger som mulige forklaringer (Melgaard et al., 2023).
Tallene varierer pé tvaers af datagrundlag og opgerelsesmetoder, men de peger samlet pa, at mange
kvinder bevager sig gennem sundhedssystemet i lang tid, for de far en forklaring, der udlgser mal-

rettet udredning eller behandling.

Nér diagnosen forst stilles, foregér behandlingen typisk som et leengerevarende behandlingsforleb,
hvor mélet ikke er at blive helbredt, men at reducere symptomer. Behandlingen bestar ofte af en
kombination af hormonel behandling, smertelindring og i nogle tilfaelde kirurgi i yderste tilfelde for
at fjerne indvendige arvev eller organer. I Danmark varetages de mest komplekse tilfaelde pa de to
hejt specialiserede centre pa Aarhus Universitetshospital og Rigshospitalet, hvor tverfaglige teams
bestdende af gynakologer, specialiserede sygeplejersker og i nogle tilfelde mave-tarmkirurger eller
urologer samarbejder om behandlingen. Patienter henvises typisk til disse centre, hvis sygdommen er
udbredt eller involverer andre organer, sdsom tarm eller urinveje. De specialiserede afdelinger bruges

dog ikke kun, ndr sygdommen er serligt fremskreden, men ogsa i forbindelse med udredning og
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diagnosticering. Det betyder, at de samme afdelinger ofte skal hdndtere bade diagnostik, operationer

og smertebehandling (Rigshospitalet, 2026).

Et typisk behandlingsforleb kan efter leengere tid med smerter starte med medicinsk behandling, of-
test hormonel behandling som p-piller eller hormonspiral, der har til formal at dempe menstruations-
cyklussen og dermed reducere smerter. Hvis symptomerne fortsetter eller sygdommen vurderes at
vaere mere omfattende, kan kirurgisk behandling komme pé tale. Pa de specialiserede afdelinger ud-
fores operationerne oftest som kikkertoperationer, hvor endometriosevav fjernes, og hvor der i nogle
tilfeelde indgér samarbejde med andre kirurgiske specialer, hvis sygdommen har bredt sig til f.eks.
tarmen. Behandlingsstrategien athaenger blandt andet af patientens alder, graden af smerter, sygdom-
mens udbredelse og eventuelle fertilitetsensker. For yngre kvinder med enske om graviditet forseges
behandlingen ofte tilrettelagt, sa fertiliteten bevares, mens mere omfattende kirurgiske indgreb kan
overvejes 1 tilfelde, hvor symptomerne er svaere og andre behandlinger ikke har haft effekt (Rigs-
hospitalet, 2026). Nedenfor har vi med hjelp fra kunstig intelligens illustreret, hvordan et typisk ud-

redningsforleb kan se ud i 2026:

Figur 1: Illustration af et typisk udredningsforleb
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Behandlingsforlebet ved endometriose viser dermed ogsa, hvordan sygdommens héndtering i sund-
hedssystemet er betinget af en reekke medicinske vurderinger og prioriteringer. Adgangen til specia-
liseret behandling, beslutninger om kirurgi samt vurderingen af symptomer og behandlingsbehov ind-
gér alle 1 et komplekst samspil mellem patientens erfaringer og den medicinske ekspertise, der defi-

nerer, hvorndr og hvordan sygdommen behandles.

1.2 Sociologisk og sundhedspolitisk relevans

Vi vil anvende flere teoretiske perspektiver til at forklare, hvorfor endometriose kan vere et vanske-
ligt sygdomsfelt i modet med sundhedssystemet. Sammenhangen mellem den svare og langtrukne
diagnosticering og det forhold, at sygdommen udelukkende rammer kvinder, er sociologisk og sund-
hedspolitisk interessant. At endometriose er forbundet med usynlige og subjektivt erfarede smerter
betyder, at symptomerne i praksis formidles gennem patientens fortelling og vurderes i modet med
sundhedssystemets aktarer. | Danmark sker diagnosticering gennem en gatekeeper-struktur, hvor den
praktiserende leege udger indgangen til videre udredning og specialiseret behandling. Det er i dette
forste mode, at kvindens smerter, funktionsnedsettelse og sygdomsforleb oversettes til en potentiel
“sag” 1 sundhedssystemet, og hvor der treffes beslutninger om, hvorvidt symptomerne handteres hos
den almen praktiserende laege, eller om der skal henvises videre til gynaekologisk specialistvurdering

og eventuelt udredning.

Set 1 et medikaliseringsperspektiv er det derfor relevant at sette spergsmalstegn ved definition og
definitionsmagt: hvornér trekkes graensen mellem “normale” gener og et behandlingskraevende me-
dicinsk problem, og hvem har autoritet til at definere denne granse (Conrad, 2007; Reich, 2025)? Nér
symptomer ikke entydigt kan dokumenteres gennem stabile, hdrde medicinske fund, bliver spergs-
maélet om legitimitet centralt: Hvilke smerter anerkendes som troverdige, og hvilke muligheder til-
byder systemet (Mol, 2002; Sebring, 2021)? Netop her peger litteraturen pa, at kvinders smerter i
hgjere grad risikerer at blive normaliseret eller psykologiseret. Ikke fordi smerterne ikke er reelle,
men fordi klinisk praksis i hej grad belonner det, der kan males og indplaceres sikkert i eksisterende

kategorier (Sebring, 2021; Au et al., 2022).

Selvom systemet formelt er lige, indebarer den danske model, at patienten ofte skal leegge en stor
indsats for at f4 en diagnose ved gentagne konsultationer, selv std for koordinering pé tvars af forleb,

gentagende forberedelse af sygdomshistorie og handtering af skiftende vurderinger. Dette kan
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begrebsliggeres som administrative byrder, hvor omkostninger er knyttet til at navigere i offentlige
systemer (Herd & Moynihan, 2018). Disse byrder er ikke begranset til social- og beskaftigelsesom-
rddet, men gor sig derimod gaeldende i alle dele af sundhedsvasenet, hvor der er behov for eget
kontakt, og hvor patienternes ressourcer ikke nedvendigvis er tilstraekkelige til at handtere kravene i
medet med sundhedsvasenet (Halling, 2024). I endometrioseforlgb, hvor diagnosen ofte forst kom-
mer sent, kan disse byrder ophobes over tid og blive en del af selve oplevelsen af sundhedssystemet.
Endelig er det vigtigt, at medet ikke kun handler om adgang i organisatorisk forstand, men ogsd om
relationelle dynamikker og videnshierarkier. Larsen & Cecchini viser, at konsultationen fortsat er
preget af et autoritetshierarki, hvor patienters erfaringer og deres viden indenfor sundhedssystemet
ikke star lige, selv nér patienter er velinformerede (Larsen & Cecchini, 2023). I et endometriosefor-
lob, hvor de usynlige smerter er centrale, kan denne asymmetri fa afgerende betydning for, om kvin-

den oplever at blive hert, troet og taget alvorligt (Au et al., 2022; Sebring, 2021).
1.2.1 Hvorfor "opleves”

Et centralt argument for at undersoge kvindernes oplevelser er, at den langsommelige diagnosticering
ofte ikke skyldes manglende kontakt med systemet. Kvinder med endometriose har allerede 1 gen-
nemsnit op til 7 til 10 &r for diagnosen hyppigere kontakt med sundhedssystemet end kvinder uden
endometriose, bade i almen praksis, hos privatpraktiserende gynakolog og i sygehusveasenet (Mel-
gaard et al., 2023). Det indikerer, at problemet ikke alene handler om ““at komme ind i systemet”, men
ogsa om hvad der sker i modet: hvordan symptomer forstds og prioriteres, hvilke behandlingsstrate-
gier der velges, og hvorndr der henvises videre. Samtidig rejser nyere dansk forskning spergsmalet

om social differentiering i diagnosticering og symptombelastning.

Et registerbaseret studie viser, at sociodemografiske karakteristika hos kvinder med diagnosticeret
endometriose i Danmark varierer pa tvars af flere socioskonomiske mal, herunder uddannelsesni-
veau, familiebaseret sociogkonomisk status, civilstatus og oprindelse (Rossell et al., 2025). Et andet
dansk studie, der kobler selvrapporterede symptomer fra en dansk kvindeundersggelse med register-
data, finder ssmmenhang mellem lavere sociogkonomisk status, ikke-dansk oprindelse og flere endo-
metriose relaterede symptomer (Josiasen et al., 2025). Disse fund tyder pa, at endometriose ikke kun
kan forstds som et medicinsk spergsmal om biologi og behandling, men ogsé som et spergsmél om

social ulighed 1 symptomer, adgang og selve medet med sundhedsvasenet.
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Pé den baggrund vil vi undersege folgende problemstilling:

Hvordan opleves sundhedssystemet af personer med endometriose,

og hvordan formes disse oplevelser i samspillet mellem kon og social klasse?

Problemformuleringen indebarer, at vi bade vil beskrive, hvordan kvinder erfarer deres forleb, og
analysere, hvordan disse erfaringer kan vere strukturelt betingede. Opgaven sgger dermed: 1) at tage
kvinders smerte- og forlebsfortellinger alvorligt som viden om systemets praksis, og 2) at forklare

variationer i disse fortellinger gennem et intersektionelt blik pa ken og klasse.

1.3 Afgrensning og begrebsafklaring

For transparens vil vi gare opmarksom pa, at vi har stoppet indsamling af data til indledning og teori
ultimo februar 2026, hvorfor der kan vare nyere forskning tilgengelig pé tidspunktet for opgavens

udgivelse.

Opgaven afgrenses til det danske sundhedssystem og til endometriose-relaterede forleb. I dansk kon-
tekst fungerer almen praksis i mange tilfaelde som forste kontaktpunkt og gatekeeper til store dele af
sundhedsvasenet. Vi inkluderer derfor kvinders meder med praktiserende leeger samt gynekologiske
specialleger 1 bade privat praksis og hospitalsregi, da endometriose primart udredes og behandles
inden for det gynaekologiske speciale. Sundhedsstyrelsens specialevejledning peger samtidig pa avan-
ceret endometriose som et omrdde med behov for tet tvaerfagligt samarbejde, hvilket understreger
sygdommens komplekse karakter og placering i det specialiserede gynakologiske regi (Sundhedssty-

relsen, 2021).

Begrebet opleves operationaliseres som interviewpersonernes egne erfaringer og fortolkninger af
bade smerter og medet med sundhedsveasenet. Det betyder, at vi ikke underseger, hvad der objektivt
sker 1 et standardiseret forleb ud fra retningslinjer, men hvordan kvinder selv beskriver og vurderer
medet. Oplevelserne konkretiseres derfor gennem indikatorer som: oplevet lytten og tid i konsultati-
onen, oplevet validering eller afvisning af smerte, oplevede forklaringsrammer som normalisering af
smerter ("det skal gore ondt at have menstruation"), oplevet tempo i henvisning og udredning, oplevet
adgang til behandlingsmuligheder (fx hormonel behandling, smertehandtering eller kirurgisk vurde-

ring), og oplevede konsekvenser af langvarige forleb (fx afmagt, mistillid og vedholdenhed).
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Sundhedssystemet operationaliseres som de akterer og niveauer, kvinder typisk meder i et endome-
trioseforleb (almen praksis, privatpraktiserende gynaekolog og hospitalsbaserede forleb), men ogsé

de administrative processer, der strukturerer adgang (henvisning, ventetider, opfelgning).

I opgaven betegner vi personer med endometriose som kvinder. Dette valg er analytisk og empirisk
begrundet i, at endometriose forekommer hos personer med livmoder, og vores fokus er pd ken som
social struktur i relation til patienters mede med sundhedsvesenet. Samtidig anerkender vi, at endo-
metriose ogsd kan forekomme hos transkennede og nonbinre personer, hvorfor en mere inklude-
rende terminologi kan vare relevant i andre projekter. I dette projekt anvendes “kvinder” konsekvent

for at skabe tydelighed i analysens kensperspektiv.

I forleengelse af det, defineres social klasse med afszt i Pierre Bourdieus klassebegreb, hvor sociale
positioner bestemmes af individers samlede mangde og sammensatning af kapital, herunder serligt
okonomisk, kulturel og social kapital. I dette perspektiv kan samfundet analytisk forstds som opdelt
i forskellige klassepositioner, oftest opdelt i en overklasse, middelklasse og arbejderklasse, der ad-
skiller sig gennem deres adgang til og sammensatning af disse kapitalformer. Med inspiration fra
denne forstielse operationaliseres sociale positioner gennem indikatorer som fx hgjeste fuldferte ud-
dannelse, arbejdsmarkedstilknytning og indkomstniveau. Disse indikatorer svarer til dimensioner, der
ogsa anvendes 1 analyser af sociale klasser i en moderne dansk kontekst, f.eks. i Arbejderbevagelsens
Erhvervsrads klassedeling (Arbejderbevaegelsens Erhvervsrad, 2021). Her opdeles befolkningen i
fem klasser, overklassen, den hgjere middelklasse, middelklassen, arbejderklassen og uden for ar-
bejdsmarkedet. Disse kategoriseringer er relevante at have med, da de er tilpasset en moderne dansk
kontekst. Derudover inddrages vores subjektive opfattelse af indikatorer pd kvindernes sociale klasse,
herunder hendes evne til at navigere i administrative processer, tale systemets sprog samt hendes

adgang til stettende netvaerk.

Samspillet mellem kon og klasse analyseres i et intersektionelt perspektiv baseret pa Kimberlé Crens-
haw, hvor vi undersegger, hvordan overlappende sociale positioner former muligheder for at blive hort

og prioriteret, og dermed hvordan de former oplevelserne af sundhedssystemet.

1.4 Struktur for opgaven

I opgaven vil vi undersgge, hvordan kvinder med endometriose oplever medet med sundhedssyste-

met, og hvordan disse oplevelser formes i krydsfeltet mellem keon, klasse og institutionelle strukturer.
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I teoriafsnittet introduceres Michel Foucaults magtbegreb, herunder det medicinske blik, biomagt og
relationen mellem viden og magt, hvor vi belyser, hvordan bestemte forstaelser af krop og smerte
opndr legitimitet. Efterfolgende prasenteres forskellige sundhedssociologiske teorier om medikalise-
ring, medicinsk uvidenhed, administrative byrder, encounters og medical gaslighting. Disse perspek-
tiver bidrager til at forstd, hvordan patienter oplever medet med sundhedsvaesenet, og hvordan deres
symptomer bliver medt og handteret. I klasseteoriafsnittet traekker vi pa Pierre Bourdieu. Med Bour-
dieus klasseperspektiv analyserer vi betydningen af kapitalformer, habitus og sundhedsfeltets logik-
ker. Disse perspektiver kobles med intersektionalitet af Kimberlé Crenshaw for at analysere, hvordan
kon og klasse gensidigt konstituerer kvinders position i sundhedssystemet. Afslutningsvis opstiller vi

empiriske forventninger, der guider analysen.

I metodeafsnittet redegor vi for vores kvalitative forskningsdesign, herunder valg af semistrukture-
rede interviews, udvalgelse af interviewpersoner og interviewguide. Vi beskriver vores databehand-
ling, herunder transskribering og kodningsstrategi, samt vores analysestrategi, der kombinerer en te-

matisk tilgang med en teoretisk funderet fortolkning.

I analysen undersgger vi kvindernes oplevelser gennem fire overordnede temaer: 1) At opdage og
forsta sygdommen, 2) Vejen gennem sundhedssystemet, 3) Ressourcer og hverdagsliv, samt 4) Struk-
turelle forstaelser af ulighed. Hvert tema kobles lgbende til opgavens teoretiske ramme og afsluttes

med en delkonklusion.

I diskussionen vil vi diskutere undersogelsens metodiske styrker og begransninger samt reflektere
over de centrale fund om samspillet mellem kon, ressourcer og medet med sundhedsvasenet. Derud-
over diskuterer vi ogsé de bredere samfundsmaessige konsekvenser af kvinders erfaringer med sund-
hedsvasenet. Sidst peger vi pd mulige retninger for fremtidig forskning. Afslutningsvis samler kon-

klusion op pé problemformuleringen og peger pa implikationer for fremtidig praksis.
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2. Litteratur og teori

I folgende afsnit praesenteres og beskrives projektets teoretiske ramme. Forst redegeres der for Fou-
caults begreber om viden, magt, det medicinske blik og biomagt. Herefter prasenteres sundhedsso-
ciologisk litteratur om medikalisering, medicinsk uvidenhed, administrative byrder og medical gas-
lighting. Dernest beskrives Bourdieus begreber om kapital, habitus, felt, doxa og symbolsk vold.
Afslutningsvis preesenteres intersektionalitet som et perspektiv pd samspillet mellem kon og klasse,

som senere danner grundlag for analysen.

2.1 Foucault

I det folgende praesenteres de dele af Foucaults teori, som er relevante for opgavens teoretiske ramme.
Forst beskrives The Birth of the Clinic og det medicinske blik, da Foucault her undersgger fremkom-
sten af den moderne klinik og leegens sarlige blik pd patienten. Herefter udfoldes hans bredere for-

staelse af viden og magt samt biomagt.

2.1.1 The Birth of the Clinic

I The Birth of the Clinic underseger Foucault de historiske betingelser for fremkomsten af den mo-
derne medicinske viden. Her analyserer han, hvordan maden sygdom forstas og erkendes, @&ndrer sig
markant 1 slutningen af det 18. drhundrede. Tidligere blev sygdom i hgjere grad forstiet gennem
patientens symptomer og fortellinger, som legen fortolkede. Med fremkomsten af den moderne kli-
nik opstér der derimod en ny made at producere medicinsk viden pd, hvor sygdom i stigende grad

forstas som noget, der kan observeres og lokaliseres 1 kroppen.

Foucault beskriver denne forandring gennem begrebet det medicinske blik (the medical gaze). Poin-
ten er, at medicinsk viden 1 stigende grad organiseres omkring leegens systematiske observation af
patientens krop. Klinikken bliver dermed et sted, hvor sygdom ikke blot behandles, men ogsa under-
soges, beskrives og klassificeres (Foucault, 1973: 132). Det afgerende i denne udvikling er ikke blot,
at leeger begynder at observere mere systematisk, men at der etableres en ny relation mellem det, der

kan ses, og det, der kan erkendes som sygdom.

Det medicinske blik betyder derfor, at l&egens méde at se patienten pé far afgerende betydning for,

hvad der kan fremsté som legitim sygdom. Patienten fremtraeder ikke kun som et subjekt, der forteller
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om sine smerter, men ogsd som en krop, der skal underseges, afleeses og gares medicinsk forstaelig.
Medicinsk viden bliver i stigende grad knyttet til det, der kan geres synligt i kroppen, eksempelvis
gennem anatomiske undersegelser eller senere medicinske teknologier. Som Foucault understreger,
betyder det ogsé, at sygdomme, der ikke kan gores synlige eller objektiveres pa samme made, kan
have vanskeligere ved at blive anerkendt som legitim medicinsk viden: “That which is not on the

scale of the gaze falls outside the domain of possible knowledge” (Foucault, 1973: 204).

Dette er serligt relevant for endometriose, hvor sygdommen netop ikke altid er synlig gennem almin-
delige undersogelser og heller ikke opleves ens af alle patienter. Med Foucault kan man derfor forsta,
hvordan patientens smerter kan komme til at sta svagere, hvis de ikke kan bekraftes gennem leegens
kliniske blik. Det er ikke ensbetydende med, at l&egen nedvendigvis handler forkert, men det viser,
hvordan moderne medicinsk viden er organiseret omkring bestemte mader at se, undersgge og aner-

kende sygdom pa.

2.1.2 Viden og magt

Foucaults analyse af det medicinske blik henger teet sammen med hans bredere forstielse af forholdet
mellem viden og magt. Michel Foucaults tidlige analyser af viden og magt udger derfor et afgarende
teoretisk afsaet for vores opgave. Foucault gor op med forestillingen om magt som noget, der primeert
udeves ovenfra og ned gennem tvang eller suveren autoritet. I stedet udvikler han en relationel og
produktiv magtforstielse, hvor magt ikke kun begranser, men ogsé former, skaber og muligger be-

stemte handlemader, identiteter og vidensformer.

Som Bang & Dyrberg (2011) formulerer det, analyserer Foucault politik ud fra en overbevisning om,
at “al politisk magt bade logisk og praktisk indebcerer, at alting kunne have veeret besluttet og gjort
anderledes” (Bang & Dyrberg, 2011: 13). Denne pointe er central i vores opgave, idet den dbner op
for at analysere forholdet mellem de eksisterende faglige lasninger og sandheder inden for medicin,
som historisk og politisk producerede og dermed ogsa foranderlige. Et afgerende element i Foucaults
magtanalyse er tesen om, at magt og viden er uleseligt forbundet. I Viljen til Viden (1994) understre-
ger han, at magten ikke eksisterer uden for relationer, men er immanent i dem (Foucault, 1994b: 99).
I alle relationer er magten indlejret som en del af relationen. Ikke fordi magten nedvendigvis skal ses
som undertrykkende, men fordi alle situationer altid indeberer en asymmetri i mulighederne for at

definere situationen, fastsaette sandheden og strukturere handlemuligheder.
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Magt producerer viden, og viden producerer magt. Det betyder, at det, der fremstir som neutral, ob-
jektiv eller faglig viden, altid mé analyseres som indlejret i konkrete magtrelationer. I forleengelse af
det medicinske blik indeberer det, at laegens vurderinger ikke kun kan forstds som neutrale observa-
tioner af kroppen. De er ogsd forbundet med de vidensformer, kategorier og institutionelle praksisser,
som gor nogle symptomer genkendelige som sygdom, mens andre fremstir mere uklare. I denne op-
gave indeberer det, at de professionelle, leegefaglige vurderinger og beslutninger ikke kun kan anses
for at vaere evidensbaserede. De er ogsé et udtryk for et ulige magtforhold mellem politikere, leegevi-
denskaben og borgerne. Beslutningen om, at ““70 kg manden”, en historisk, standardiseret model, der
siden 1920’erne har veret brugt inden for legevidenskaben, er et godt eksempel pd, at en politisk
beslutning kan ses som neutral og faglig, selvom man per definition udelukker halvdelen af popula-
tionen baseret pa kon, foruden at en gennemsnitlig mand i1 dag vejer ca. 16 kg mere end standardmo-
dellen (Jensen et al., 2026). Det kan have store konsekvenser for bade mand og kvinder, der ikke
folger dét ideal, fordi der ikke har veret forskning i, hvordan deres kroppe vil reagere pa forskellige
praksisser (Rau Steuernagel et al., 2023; Perez, 2021: 178).

Foucaults magtanalyse kan beskrives som en tredelt analyse af suveren, discipliner og sikkerheds-
orienteret magt (Foucault, 2008: 14-18, 52-54). Den legale magt knytter sig til suveraniteten og den
formelle ret til at lovgive og sanktionere. Den disciplinere magt opererer gennem institutioner og
daglige praksisser. Foucault beskriver i den forbindelse magtens “mikrofysik”, hvor magt ikke pri-
mert udeves centralt fra staten, men cirkulerer i de smd, konkrete relationer og praksisser mellem
mennesker (Foucault, 1979: 26-28). Dette kan eksempelvis ses i madet mellem lage og patient, hvor
leegen gennem sit kliniske blik har autoriteten til at definere symptomer, stille diagnoser og beslutte,
om patienten skal sendes hjem eller henvises til yderligere behandling. Samtidig udvikler Foucault
en bredere forstdelse af styring, hvor magt ikke kun handler om at patvinge bestemte handlinger, men
om at forme individers handlemuligheder og fa dem til at acceptere bestemte nedvendigheder. Denne
form for styring analyserer han gennem begrebet governmentality, hvor styring foregar gennem ek-

spertise, viden og institutionelle praksisser frem for direkte tvang (Foucault, 2008: 20-24, 44-49).

Herfra bevager Foucault sig videre til et bredere niveau, hvor hele befolkningens liv, sundhed og
reproduktion bliver genstand for regulering. Det er denne forskydning, Foucault senere begrebsligger

som biomagt, og som vi i det folgende afsnit vil udfolde nermere.
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2.1.3 Biomagt

Biomagt, som Foucault betegner den moderne magtform som, kan overordnet forstds som den form
for magt, der retter sig mod livet selv. Ikke blot med et blik rettet mod individers handlinger, men
mod befolkningens sundhed, reproduktion og levealder. Magten bliver produktiv i den forstand, at
den sgger at fremme, regulere og forbedre livet. Biomagten udfolder sig ifelge Foucault gennem to
sammenhangende spor: disciplin og biopolitik. Disciplinen virker pd mikroniveau og retter sig mod
individets krop og adfaerd gennem institutioner og daglige praksisser. Den former individets krop og
selvforstaelse, s normer for sundhed og selvdisciplin opleves som naturlige og selvfelgelige. Biopo-
litikken opererer dog pd makroniveau og har hele befolkningen som sit objekt. Her bliver statistikker,
gennemsnit og risikoberegninger centrale redskaber i reguleringen af sundhed, fertilitet og dedelighed

(Foucault, 1994a: 143-145).

Biomagten kan derfor forstds som summen af disciplinens mikrofysik og biopolitikkens makrofysik.
Foucault peger pa, at denne dobbelte magtteknologi er tet forbundet med kapitalismens udvikling,
Kapitalismen har ifelge ham haft et behov for en “kontrolleret indscettelse af legemer i produktions-
apparatet” og en tilpasning af befolkningstilveeksten til de gkonomiske processer (Foucault, 1994a:
145). Det moderne samfunds biologiske regulering bliver dermed et grundlag for ekonomisk effekti-

vitet og social orden.

I et sundhedsperspektiv betyder dette, at kroppen ikke blot er et biologisk faktum, men et politisk
anliggende. Nar bestemte kroppe, som f.eks. “70 kg manden”, etableres som norm, fungerer de ikke
kun som tekniske standarder, men som udtryk for en biopolitisk regulering, hvor nogle kroppe gores
til mélestok for alle andre. Afvigelser fra normen bliver derfor ikke blot medicinske variationer, men
potentielle risici, der skal korrigeres eller optimeres. Samtidig virker disciplinen i medet mellem den
sundhedsprofessionelle og patienten, hvor individet bl.a. opfordres til at tage ansvar for egen sundhed
og felge behandlingsanvisninger. Biomagten er derfor ikke primart undertrykkende, men derimod

produktiv. Den skaber bestemte forestillinger om den sunde, ansvarlige og rationelle borger.

I vores analyse hjelper biomagt os med at forstd, hvordan sundhedssystemet bade regulerer befolk-
ningen som helhed og former den enkelte patients selvforstéelse. Det giver mulighed for at undersoge,
hvordan normer for sundhed og krop ikke udelukkende er faglige eller neutrale, men indgar i bredere
politiske og sociale processer, hvor bestemte livsformer fremmes, mens andre marginaliseres. I rela-

tion til endometriose og andre kvindesygdomme kan dette eksempelvis ses i, hvordan bestemte
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forestillinger om den “normale” kvindekrop og menstruationssmerter historisk er blevet taget for gi-
vet og dermed gjort mindre behandlingskreevende. Nar smerter forstds som en forventelig del af kvin-
delig biologi, kan det bidrage til, at kvinders erfaringer i mindre grad anerkendes som medicinsk
relevante. Dermed kan biomagt ses som en mekanisme, hvorigennem eksisterende uligheder ikke kun

afspejles, men aktivt reproduceres gennem sundhedsvasenets mader at forsta og behandle kroppen

pa.
2.2 Sundhedssociologi

I dette afsnit preesenterer vi den sundhedssociologiske litteratur, der er relevant for forstéelsen af
medet med sundhedssystemet. Forst beskrives medikalisering og medicinsk uvidenhed, som belyser,
hvordan sygdomme defineres, fortolkes og anerkendes. Herefter praesenteres litteratur om admini-
strative byrder, street-level bureaucracy og encounters, der retter fokus mod de konkrete moder mel-
lem patienter og sundhedsprofessionelle. Afslutningsvis beskrives medical gaslighting som et per-
spektiv pé, hvordan patienters symptomer kan betvivles, psykologiseres eller normaliseres i sund-

hedssystemet.

2.2.1 Medikalisering

En vesentlig del af litteraturen beskeftiger sig med medikalisering og definitionsmagt. Peter Conrad
(2007) beskriver medicalization som en proces, hvor fenomener, der tidligere ikke blev forstaet som
medicinske, gradvist defineres og behandles som medicinske problemer. Pointen er her, at selve de-
finitionen har betydning for, om en tilstand overhovedet anerkendes som sygdom. Hvad der fremstér
som et “reelt” medicinsk problem, athenger derfor ikke alene af biologiske forhold, men ogsa af
hvem der har autoritet til at definere problemet som medicinsk relevant. Conrad fremhaver i den
forbindelse, at medikalisering formes gennem et samspil mellem den medicinske professions autori-
tet, sociale bevegelser og forskellige professioners kamp om definitionsretten (Conrad, 2007: 5-7).
Jennifer Reich (2025) videreudvikler dette perspektiv ved at introducere begrebet definitional poli-
tics, som peger pa, at sygdom ikke kun formes gennem medicinske vurderinger, men ogsa gennem
bredere kulturelle og institutionelle forstaelser. Begrebet gor det muligt at undersege, hvordan be-
stemte kroppe, symptomer og lidelser bliver genkendt som behandlingskraevende, mens andre risike-

rer at forblive usynlige eller blive nedprioriteret i sundhedssystemet (Reich, 2025: 441).
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I forlengelse heraf viser Rene Almeling i GUYnecology (2020), at medikalisering ikke handler om
hvorvidt noget goares til genstand for medicinsk opmarksomhed, men ogsa om hvordan opmarksom-
heden fordeles kennet. Hun argumenterer for, at kvindekroppen historisk set er blevet koblet til re-
produktion og gjort til genstand for omfattende medicinsk specialisering gennem udviklingen af gy-
nakologi og obstetrik. Derfor er kvinders reproduktive organer blevet undersegt og reguleret syste-
matisk. Dog viser Almeling ogsd, at denne intensive medikalisering ikke har haft et parallelt mod-
stykke i relation til mands reproduktive sundhed(Almeling, 2020: 3-4). Dermed viser Almeling en
interessant dobbeltbevagelse: Kvindekroppen fremstér pa én side gennemmedikaliseret, sarligt i re-
lation til fertilitet og graviditet, og samtidig utilstreekkeligt forstdet i andre sammenhange. Omvendt
har mandekroppen fungeret som en medicinsk standard i bredere medicinsk forskning, men veret
underbelyst 1 relation til reproduktion. Dette peger pa, at medikalisering ikke blot producerer mere
viden, men ogsé systematisk producerer fravaer om bestemte kroppe og problemstillinger (Almeling,

2020: 13; 17-18).

Den eksisterende litteratur om kvinders sundhed peger p4, at sygdomme, der primert rammer kvin-
der, ofte er praeget af mangelfuld viden, sen diagnosticering og begrenset prioritering i sundhedssy-
stemet. Flere studier viser, at dette ikke alene kan forklares ved sygdommenes biologiske karakteri-
stika, men ma ses i sammenhang med kennede og sociale strukturer i sundhedsvasenet (Reich, 2025;
Moretti & Barker, 2024; Au et al., 2022). Serligt peger forskningen pa, at kvinders smerter og symp-
tomer, som er vanskelige at méle objektivt, har svarere ved at opna medicinsk legitimitet (Sebring,

2021: 1952-54; Mol, 2002: 1-3).

Oldfield et al. (2016) undersoger blandt andet hvordan kvinder med fibromyalgi, en kronisk og ofte
usynlig sygdom, navigerer i hverdagsliv og arbejdsliv, hvor legitimiteten af deres sygdom ofte be-
tvivles. De finder, at kvinderne ofte mé udvikle strategier for, hvordan de skal fortelle om deres
sygdom for at blive taget serigst. Disse strategier er imidlertid teet forbundet med kvindernes sociale
ressourcer sdsom uddannelse og kulturel kapital, fordi de skal navigere pa et omrade, der kan vare
uvant for mange af kvinderne (Oldfield et al., 2016). Oldfield et al. kalder dette for impromptu

everyday disclosure dances, da abenhed omkring sundhed bade kan give stette og indebaere risiko.

2.2.1.1 Medikalisering i dansk kontekst

Meget af litteraturen om medikalisering tager udgangspunkt i USA, hvor sundhedssystemet er praeget

af markedslogikker og forsikringsbaseret adgang til behandling. I en dansk kontekst, hvor
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sundhedsvasenet er organiseret som en del af den universelle velfeerdsstat og finansieret gennem
skatter, udfolder medikalisering sig imidlertid under andre institutionelle betingelser. Studier af de
nordiske velfaerdsstater peger pa, at medikalisering i hgjere grad formes gennem statsligt organiserede
sundhedsprogrammer, nationale retningslinjer og bredere normer om forebyggelse og forbedring af
sundheden (Soderfeldt et al., 2026). Sundhed bliver dermed ikke alene et individuelt anliggende, men
ogsa et spargsmal om at leve op til en normativ forventning om ansvar for egen krop og livsstil. Som
bade Soderfeldt et al. (2026) og Jonsson (2024) fremhaver, er forestillingen om at “tage ansvar for
egen sundhed” 1 en dansk velfardsstatslig kontekst tet knyttet til idealet om den ansvarlige og delta-
gende medborger (Soderfeldt et al., 2026: 2-3; Jonsson, 2024: 311-313).

Conrad definerer som na&vnt medikalisering som en proces, hvor flere og flere aspekter af menneskers
liv bliver forstiet og handteret i medicinske termer (Conrad, 2007: 5). Han leegger iser vegt pa pro-
fessionel og markedsbaseret definitionsmagt i en amerikansk kontekst, hvor adgang til udredning og
behandling i hej grad ogsd hanger sammen med betalingsevne og private sundhedsydelser. I Dan-
mark kommer definitionsmagten i hgjere grad til udtryk gennem det offentlige sundhedsvasen og de
rammer, der bestemmer adgangen til udredning og behandling. Det galder for eksempel kliniske
retningslinjer, diagnostiske kriterier og vurderinger af, hvornér patienter skal henvises videre. Disse
institutionelle mekanismer er med til at forme, hvilke symptomer der bliver opfattet som behand-
lingskraevende, og hvordan borgere bevager sig gennem sundhedssystemets udrednings- og behand-

lingsforleb.

Endometriose er derfor relevant i spergsmalet om, hvor grensen mellem det normale og det patolo-
giske trekkes. Menstruationssmerter er blevet et kulturelt normaliseret fenomen, og smerterne er
historisk blevet forstaet som en forventelig del af kvindekroppens reproduktive funktion (Stensgaard,
2026). Greensen mellem “almindelige menstruationssmerter” og behandlingskraevende endometriose
er imidlertid ikke entydigt biologisk fastlagt, men athanger af fortolkning, varighed, funktionsned-
settelse og leegelig vurdering. Det er derfor ikke alene smertens intensitet, men dens institutionelle
fortolkning, der afger, om den anerkendes som sygdom. En lignende dynamik ses i diagnosticeringen
af psykiatriske diagnoser som depression, hvor diagnostiske kriterier fastlegger, hvornar almindelige
menneskelige folelser, som tristhed, overskrider taersklen til at blive defineret som en sygdom (Ko-

kanovic et al., 2013: 383).

Tilsvarende afth@nger diagnosticeringen af endometriose af institutionelle kategoriseringsprocesser,

herunder henvisning til gynakolog, billeddiagnostik og eventuel kirurgisk undersegelse. Hvorvidt
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sygdommen er en realitet eller ej, er séledes ikke kun et spergsmél om de biologiske processer bag
sygdommen, men det handler i hgj grad ogsa om adgang til den medicinske anerkendelse. Medikali-
sering viser sig her som den proces, hvor smerter bevager sig fra at vare normaliserede og privatise-

rede til at blive defineret som legitime medicinske problemer.

2.2.2 Medical unknowns

Et centralt teoretisk bidrag til forstielsen af sygdomme, hvor der er en hoj grad af usikkerhed, findes
hos Whooley & Barker (2021). De argumenterer for, at uvidenhed ikke er et usa@dvanligt problem i
medicin, men derimod er et grundvilkér, som praeger bdde madet mellem patient og sundhedsperso-
nale samt i udviklingen af diagnoser. Uvidenhed skal derfor ikke forstds som et simpelt fraver af
viden, men derimod som noget der opstér og handteres institutionelt. Forfatterne skelner mellem for-
skellige former for uvidenhed og fremhaver sarligt usikkerhed som en form for “known unknown”.
De beskriver det som huller i vidensgrundlaget, som sundhedspersonale er bevidste om (Whooley &
Barker, 2021: 272-3). Denne type usikkerhed opstar blandt andet i forbindelse med diagnostiske og
behandlingsmaessige beslutninger, men indebaerer samtidig en forventning om, at der med tiden vil

komme mere viden til.

En anden vigtig pointe hos Whooley & Barker er begrebet strategisk ignorance. Begrebet dekker
over situationer, hvor uvidenhed opretholdes eller mobiliseres for at bevare kontrol, undga ansvar
eller fastholde ekspertstatus. Medicinsk uvidenhed bliver dermed ikke kun et spergsmél om mang-
lende viden, men ogsé et spergsmal om autoritet og magt. Forfatterne peger desuden p4, at konse-
kvenserne af medicinsk usikkerhed er socialt ulige fordelt. Ressourcestaerke patienter har ofte bedre
muligheder for at udfordre eller forhandle sig frem til andre behandlingsmuligheder (Whooley &
Barker, 2021: 273-281). I artiklen omtales begrebet som Lay Expertise, som beskriver, hvordan pati-
enter udvikler viden og erfaringer om deres egen sygdom. Samtidig understreger forfatterne, at sam-

menh@ngen mellem social ulighed og medicinsk usikkerhed fortsat kraever mere forskning.

I relation til endometriose er begrebet yderst relevant, fordi endometriose historisk har vaeret praeget
af netop usikker viden, lange udredningsforleb og manglende entydige retningslinjer. Sygdommen
befinder sig i et felt af medicinsk uvished, hvilket betyder, at patientens oplevelse af sundhedssyste-
met ikke alene formes af symptomerne, men ogsa af den méde, usikkerheden handteres pd. Samtidig
abner begrebet for at undersege, hvordan uvidenhed kan opleves forskelligt athengigt af social

klasse.
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Et lignende perspektiv findes hos Moretti & Barker (2024), der analyserer fibromyalgi og Long CO-
VID som eksempler pa sakaldte medically unexplained symptoms (MUS). Med dette begreb henvises
der til sygdomme og symptomtilstande, hvor der ikke findes en entydig og bredt accepteret biologisk
forklaring pa, hvorfor symptomerne opstar, og hvor der samtidig mangler klare diagnostiske marke-
rer, sdsom blodprever eller scanninger, der kan bekrefte sygdommen. Fraveret af sddanne malbare
indikatorer betyder, at sygdommens eksistens og karakter i hgjere grad méa baseres pa patientens egne
beskrivelser af smerte og funktionsnedsattelse. Ifolge Moretti & Barker placeres disse sygdomme
derfor ofte i et greenseland mellem somatisk sygdom og psykologisering (Moretti & Barker, 2024: 1).
Det vil altsa sige, at symptomerne anerkendes som reelle, men at forklaringen pa dem ofte forskydes
mod stress, psykiske belastninger eller andre individuelle forhold, frem for en klart identificerbar

kropslig mekanisme.

Ifolge forfatterne har det historisk haft betydning for kvinder, nar sygdomme har varet vanskelige at
diagnosticere og dokumentere gennem klare biologiske fund. Kvindedominerende sygdomme har
gentagne gange haft vanskeligt ved at opné fuld medicinsk legitimitet, nar de ikke kan pavises gen-
nem teknologiske eller fund fra laboratorier (Moretti & Barker, 2024). Dermed bliver patientens sub-
jektive smerter centrale for sygdomsforstaelsen, men samtidig mere sarbar over for tvivl og psykolo-
gisering. I relation til endometriose er MUS-perspektivet relevant. Selvom endometriose formelt er
en anerkendt somatisk diagnose, er sygdommen alligevel forbundet med mange af de samme karak-
teristika, blandt andet kroniske smerter, sen diagnose, perioder hvor bade én selv, fagpersoner samt

omgangskredsen tvivler, og normalisering af symptomer.

Samlet peger disse perspektiver pa, hvordan sygdomme praget af medicinsk usikkerhed i sarlig grad
placerer patienternes egne erfaringer i centrum. Som Moretti & Barker viser, er fibromyalgi et ek-
sempel pd en sygdomstilstand, der ofte kategoriseres som MUS, hvor patienters symptomer forklares
af deres subjektive beskrivelser. Dette kan skabe en situation, hvor sygdommens legitimitet bliver
genstand for forhandling, bdde i modet med sundhedsvasenet og i sociale relationer. Et lignende
menster kan ogsé findes i relation til endometriose, som trods sin status som anerkendt somatisk
diagnose historisk har veret preeget af lange udredningsforleb, usikker viden og perioder med tvivl

eller normalisering af smerter.
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2.2.3 Encounters

2.2.3.1 Administrative byrder

Det moderne velferdssamfund hviler pa et omfattende administrativt apparat som organiserer bor-
gernes adgang til ydelser og rettigheder gennem regler og procedurer, der stiller krav til bade borgere
og frontpersonale. I denne sammenhang bruges begrebet administrative byrder til at beskrive de om-
kostninger, som borgere oplever i modet med staten. Herd og Moynihan (2018) beskriver de krav,
som borgere oplever i madet med staten som omkostninger. De opdeler omkostningerne i /eerings-
omkostninger (learning costs), efterlevelsesomkostninger (compliance costs) og psykologiske omkost-
ninger (psychological costs). Leringsomkostningerne er de ressourcer, man bruger pa at satte sig ind
i regler og adgang til ydelser, mens efterlevelsesomkostninger vedrerer den tid og indsats, som man
bruger pé at opfylde konkrete krav (fx at udfylde formularer eller made op til samtaler). Psykologiske
omkostninger omfatter oplevelser af stress, skam eller tab af autonomi. Administrative byrder giver
dermed et nuanceret billede af velferdsstatens dobbeltsidede effekt - bureaukratiet kan pd den ene
side forbedre borgernes velferd, men kan pd den anden side belaste den enkelte og forverre tilliden
til det offentlige. Administrative byrder bruges ofte som et styringsredskab, og tjener dermed politiske
formél (Herd & Moynihan, 2018: 15-35). Dermed bliver administrative byrder et relevant teoretisk
begreb til at forsta, hvordan velferdsstatens krav opleves forskelligt af borgere med forskellige res-

sourcer.

Meget forskning om administrative byrder har fokuseret p4 omrader som social- og beskaftigelses-
systemer, men nyere studier som Aske Hallings (2024) viser, at mekanismerne fra administrative
byrder ogsé finder sted i sundhedsvasenet (Halling, 2024: 319). Halling dokumenterer bl.a. at darligt
helbred og darligt psykisk velbefindende er tet forbundet med oplevelser af ekstra efterlevelsesom-
kostninger i madet med leeger. Nar patienterne har storre behov for sundhedsbehandling, har de ogsa
ofte feerre ressourcer til at hdndtere de bureaukratiske krav, der folger med. Dette menster ses ogsé i
Christensen et al. (2020), der betegner det som et human capital catch-22. De forklarer begrebet som
et paradoks, hvor det der skaber behovet for hjelp (sygdom), samtidig svaekker personens evner til at
finde, forstd og fa adgang til hjelpen (Christensen et al. 2020; Halling, 2024). Denne problemstilling
betyder, at patienter ofte stér i et veerre udgangspunkt, nér de skal navigere i regler og krav. I forlen-
gelse af dette fremhaever Spencer-Bonilla et al. (2017) begrebet behandlingsbyrde, som den byrde,
der folger med kroniske eller komplekse sygdomme. De argumenter for, at sundhedssystemer i dag

sjeldent tager hejde for patienters komplekse behov, at man derfor ber tilstraebe “minimally
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disruptive medicine”, altsa at fremme patientens sundheds- og livsmal samtidig med at man minime-

rer behandlingsbyrden (Spencer-Bonilla, 2017: 1141).

I praksis kan administrative byrder i sundhedsvaesenet fx ses i form af at bestille tid online, udfylde
leengere sporgeskemaer eller koordinere henvisninger til specialister. Nar patienter er syge, kan krav
som disse virke ekstra tunge - precis som Christensen et al. (2020) pdpeger: Sygdom ger folk mere
athengige af systemet, men samtidig svaekker den deres evne til at hindtere kompleksiteten i mader

med det offentlige.

Det konkrete leege-patient-mede er et medested mellem borger og frontlinjebureaukratiet i sundheds-
vasenet. Michael Lipsky (1980) har vist, at frontpersonale (herunder leeger og sygeplejersker) ofte
skal omsatte abstrakte, generelle regler til specifikke patientcases. Frontpersonalet skal i praksis om-
sette standardiserede procedurer til konkrete vurderinger i medet med den enkelte borger. Dette in-
debarer ofte, at de ma héndtere situationer, hvor formelle retningslinjer skal pélegges individuelle
og ofte uforudsigelige livsomstaendigheder. Udfaldet af madet er derfor ikke fuldt ud givet pa forhand
- hverken for legen eller patienten (Madsen & Hjelholt, 2024; Zacka, 2018). Pa den ene side kan
denne fleksibilitet i medet imgdekomme patientens individuelle behov og potentielt mindske byrder.
Pa den anden side kan det medfore, at patienten oplever usikkerhed og ekstra psykisk belastning, nar
indholdet af samtalen og nedvendige forberedelser skifter fra gang til gang (Madsen & Hjelholt, 2024:
374).

I selve konsultationen kan administrative byrder komme til udtryk pa meget konkrete mader. Patien-
ten skal méske genfortaelle sin sygdomshistorie, skabe overblik over tidligere undersogelser eller for-
holde sig til, hvilke prever og henvisninger der nu er nedvendige. Samtidig kan byrderne forstaerkes
af de institutionelle rammer, som leegen arbejder under. Med afsaet i Lipsky (1980) forstar vi leegen
som en street-level bureaucrat, der skal omsatte generelle regler og retningslinjer til konkrete beslut-
ninger i en travl hverdag. Nar tid og ressourcer er knappe, kan forklaringer blive kortere, koordinering
mindre sammenhangende og ansvaret placeres i hojere grad hos patienten selv. Den administrative
belastning forskydes dermed fra systemet til den enkelte patient (Lipsky, 1980: 29). I yderste konse-
kvens kan oplevelsen af hgje byrder medfore, at patienter helt undlader at opsege eller folge op pa
behandling, selv nar behovet er tilstede. Administrative krav bliver dermed ikke bare praktiske for-
hindringer, men kan pévirke adgangen til behandling og patientens oplevelse af modet med sund-

hedssystemet (Christensen et al. 2020: 133; Halling, 2024).

Side 24 af 146



Sarah Buchwald Speciale 10. juni 2026
Linda Vibeke Madsen Aarhus Universitet

2.2.3.2 Street-level bureaucrats

Lipsky understreger imidlertid, at street-level bureaucrats ikke blot administrerer regler, men i praksis
former den offentlige politik gennem deres daglige beslutninger. Frontlinjemedarbejdere arbejder un-
der betingelser preget af kronisk ressourceknaphed, tidspres og ofte uklare eller modstridende mél-
setninger. | sddanne situationer bliver udviklingen af rutiner og standardiserede arbejdsgange en ned-

vendig strategi for at gore arbejdet nemmere at handtere (Lipsky, 1980).

Selvom Lipskys begreb traditionelt anvendes om klassiske forvaltningsomrider som socialforvalt-
ning eller politi, kan det ogsa anvendes pa sundhedsprofessionelle som leger. Lager vil typisk ikke
opfatte sig selv som bureaukrater, men nermere som kliniske eksperter, der treffer medicinske vur-
deringer (Just Andersen, 2017: 249-50). Ikke desto mindre indgér de dagligt i en institutionel kon-
tekst, hvor de skal omsatte generelle regler, retningslinjer og prioriteringer til konkrete afgerelser i
medet med den enkelte patient. I denne forstand udferer leeger derfor de funktioner, der svarer til

Lipskys street-level bureaucrats.

De organisatoriske strategier, som street-level bureaucrats benytter sig af, reducerer kompleksitet,
men indeberer samtidig, at individuelle behov til en vis grad ma tilpasses systemets rammer. En af
de vigtige strategier er, ifelge Lipsky, sken (Lipsky, 1980.: 82). Skennet opstar netop, fordi regler
aldrig kan forudse alle konkrete situationer. Frontpersonalet ma derfor fortolke og prioritere i modet
med den enkelte borger, hvilket betyder, at borgerens adgang til ydelser i praksis athenger af, hvor-
dan frontlinjemedarbejderne kategoriserer og vurderer sagen. I relation til administrative byrder im-
plicerer dette, at byrder ikke alene er indlejret 1 formelle regler og procedurer, men ogsa i den méde,
hvorpd disse fortolkes og omszettes i praksis. Nar frontpersonale eksempelvis afgranser problemstil-
linger, prioriterer bestemte typer sager eller fastholder bestemte dokumentationskrav, far det direkte

betydning for, hvor omfattende borgerens arbejdsbyrde bliver.

Lipsky fremhaver desuden, at relationen mellem borger og frontlinjepersonalet er strukturelt asym-
metrisk, idet borgeren typisk er athangig af medarbejderens vurdering og samtidig har begraenset
indsigt 1 de organisatoriske begrensninger, der former beslutningen (Lipsky, 1980). Denne asymmetri
kan forsterke oplevelsen af administrative byrder, fordi borgeren ikke alene skal navigere i regler og
procedurer, men ogsé i en relation, hvor adgang til ressourcer beror pa professionelt skon. Admini-
strative byrder er dermed et produkt af bade formelle institutionelle krav og den konkrete skensude-

velse 1 frontlinjen.
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2.2.3.3 Modet i sundhedssammenhang

Flere bidrag i litteraturen peger desuden pa betydningen af medicinsk uvidenhed og usikkerhed.
Whooley og Barker (2021) fremhever, at uvidenhed altid har vaeret en del af medicinsk praksis, bade
1 kliniske meder og i1 udviklingen af sygdomsforstaelser (Whooley & Barker, 2021: 273). De intro-
ducerer begrebet strategic ignorance fra laegens side for at beskrive, hvordan uvidenhed i1 nogle til-
feelde opretholdes eller mobiliseres for at undga at sté til ansvar og dermed miste noget af sin autoritet.
De tilfgjer, at den medicinske uvidenhed rammer de sociale klasser ulige og reproducerer strukturel
undertrykkelse, fordi de hgjere klasser er bedre til at sette spergsmalstegn ved legens uvidenhed end
man generelt er i lavere klasser (Whooley & Barker, 2021: 273-281). Reich (2025) og Larsen &
Cecchini (2023) peger tilsvarende pa, at eksperter kan fremstille manglende viden som noget midler-
tidigt, der kan loses 1 fremtiden, hvilket kan fastholde visse sygdomme som lavt prioriterede, samt
fastholde leegen selv i en trovaerdig autoritetsposition (Reich, 2025: 447; Larsen & Cecchini, 2023:
6).

Endelig fremheaver flere studier betydningen af patient-leege relationer og de konkrete encounters i
sundhedssystemet. Et vigtigt fund er, at der stadig eksisterer et videnshierarki i konsultationen (Lar-
sen & Cecchini, 2023: 3-4). Selvom patienter i dag ofte er velinformerede, sd rangerer l&gens viden
hgjere 1 autoritet. Leegerne 1 studiet gav udtryk for, at de fleste patienter fortsat folger deres anbefa-
linger og anerkender deres faglige ekspertise. Patienterne i studiet gav udtryk for, at de godt vidste,
at den viden, de finder gennem Google-sagninger, ikke kan sidestilles med laegefaglig ekspertise.
Mange patienter foler desuden ikke, at de har nok medicinsk viden til at modsige laeegen, hvorfor
leegens autoritet ikke direkte udfordres af information fundet online. Dog er der enkelte situationer,
hvor hierarkiet udfordres, bl.a. hos velhavende patienter, der har privat sundhedsforsikring. Disse
patienter paberdber sig en okonomisk kapital, der far dem til at fole sig berettiget til at treeffe beslut-
ninger. Dette kan undergrave leegens autoritet, fordi relationen pludselig bliver et slags keber-salger-

forhold snarere end et ekspert-klient- forhold.

For at undgé disse konflikter, benytter bdde laeger og patienter taktikker til at opné forbindelse mellem
laege og patient. Selve konsultationen beskrives som en arena, hvor roller og forventninger lobende
forhandles, og det er her, taktikkerne kommer ind. De skelner overordnet mellem forbindende (“con-
nective”) og beskyttende (“defensive”) taktikker. Studiet viser, at mange leger aktivt forseger at
skabe forbindelse og undga konflikt ved at udvise forstaelse og sympati, anvende et tilgeengeligt sprog

og fremstd imedekommende. Dette kan blandt andet ske gennem deling af personlige anekdoter eller
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ved at fralegge sig ansvar ved at henvise til systemiske rammer, sdsom regler eller retningslinjer. Det
har til formal at f& patienten til at fole sig hort og taget alvorligt, ogsa i situationer hvor legen ikke
imedekommer patientens ensker fuldt ud. Patienterne benytter ligeledes forskellige taktikker i modet
med laegen. Nogle indtager en passiv eller afventende rolle og folger leegens anbefalinger uden pro-
test, hvilket ofte haenger sammen med usikkerhed omkring egen viden eller et enske om ikke at frem-
std besverlig. Andre anvender en mere spergende og konsulterende tilgang, hvor de stiller spergsmal
og fremlagger egne overvejelser indirekte, f.eks. ved at formulere dem som forslag eller undrende
sporgsmal. Pa denne méide kan patienten bringe sit eget perspektiv i spil og delvist styre samtalen

uden at udfordre laegens autoritet direkte (Larsen & Cecchini, 2023: 2-6).

Defensive taktikker opstar i situationer, hvor enten leege eller patient oplever deres position som truet.
Seerligt i medet med insisterende patienter kan lagen fole sig presset til at give en hurtig diagnose for
at undga at fremstd uvidende. Omvendt kan patienter reagere defensivt, hvis de oplever sig vurderet

eller domt, f.eks. ved at afvise livsstilsforklaringer (Larsen & Cecchini, 2023: 6).

2.2.4 Medical gaslighting

Et beslegtet tema i litteraturen er medicinsk gaslighting og psykologisering. Au et al. (2022) definerer
medicinsk gaslighting som situationer, hvor patienter systematisk oplever, at deres symptomer og
erfaringer afvises, betvivles eller nedgeres, og at de behandles som upalidelige vidner til deres egen
tilstand (Au et al., 2022: 6). I deres studie af Long COVID beskriver de, hvordan patienter ofte medes
med psykologisering af deres symptomer. Man ser det fx ved at lidelsen forklares som angst eller
stress, samt hvordan dette kan fore til lange og belastende udredningsforleb uden afklaring, fordi
fokus flyttes fra det egentlige problem (Au et al., 2022: 5-7). Jennifer Sebring (2021) bidrager med
en mere strukturel forstaelse og argumenterer for, at gaslighting kan forstds som et udtryk for et sund-
hedssystem, der historisk har taget udgangspunkt i bestemte kroppe som norm, hvilket medferer en
systematisk mistillid til andre kroppe (Sebring, 2021: 1954-55). Hun peger desuden p4, at de symp-
tomer, der beskrives, skal kunne findes pa scanninger, prever eller lignende. Hvis ikke de gor det,
bliver ens lidelse anset for vaerende “ikke-eksisterende” (Sebring, 2021: 1957-58). Legevidenskabens
fokus pd idealet om objektive og méalbare fund kan altsd bidrage til, at subjektive symptomer mister

legitimitet i praksis.

Dette understottes desuden af kritikere, der fremhaver, at kvinder socialiseres til at udholde smerte

gennem livet, hvilket kan bidrage til, at alvorlige symptomer normaliseres og overses, eksempelvis
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nar endometriose reduceres til “almindelige menstruationssmerter” (Stensgaard, 2026). Et gennem-
géende tema 1 patientberetninger er, at “legen sagde det var normale menstruationssmerter”, ofte i
mange ar for diagnosen endelig kom pa plads. Dermed lever endometriosepatienter ofte i lange peri-
oder med invaliderende smerter, som de hverken selv eller deres leger fuldt ud forstdr, og som let
kan blive affejet. Den svenske gynakolog Gunilla Dueholm udtalte i januar 2025, at kvinder fra
barnsben vannes til at acceptere smerte som en del af det at veere kvinde, hvilket kan fore til en farlig
accept af smerter: bdde kvinden selv og omgivelserne kan komme til at tolke selv unormalt vold-
somme smerter som normale (Stensgaard, 2026). Dette er en form for internaliseret gaslighting, hvor
samfundets forventninger om kvinders udholdenhed bliver en barriere for medicinsk anerkendelse af

deres sygdomme.

2.3 Bourdieu

Hvor de foregdende afsnit har preesenteret perspektiver pa sygdom, medicinsk viden og medet med
sundhedssystemet, retter dette afsnit fokus mod social klasse. Med Bourdieus teori som udgangspunkt
beskrives klasse som et spergsmél om ressourcer, positioner og dispositioner, der kan have betydning

for, hvordan patienter navigerer i sundhedssystemet.

2.3.1 Kapitalformer

Pierre Bourdieu udvikler sin klasseteori i forlengelse af tidligere sociologiske traditioner. Hvor Karl
Marx primart forstod klasse ud fra relationer til produktionsmidlerne, og Max Weber udvidede klas-
sebegrebet til ogsa at omfatte status og livschancer, bidrager Bourdieu med en mere flerdimensionel
forstaelse af social differentiering. Samtidig traekker hans sociologi pa en Durkheimsk tradition, hvor
sociale strukturer forstds som noget, der former individers handlinger og perspektiver. Med udgangs-
punkt i disse inspirationer udviklede Bourdieu i 1960’ernes Frankrig et begreb om sociale positioner
1 et socialt rum, hvor individets placering afth@nger af deres samlede mengde og sammens&tning af

okonomisk, kulturel og social kapital (Harrits, 2017: 31).

En central foruds@tning for, at noget kan betegnes som kapital, er ifelge Bourdieu, at det kan generere
nye ressourcer. Kapital er altsa ikke blot en besiddelse, man har som en statisk ting, men en investe-
ring, der potentielt kan give afkast. Dette investerings- og afkastperspektiv er afgerende, fordi det
viser, hvordan ulighed reproduceres. De, der allerede har kapital, har bedre muligheder for at akku-

mulere yderligere kapital. Social og symbolsk kapital adskiller sig ved ikke at vaere bundet til ét
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bestemt felt. Social kapital kan forstds som ressourcer, som er knyttet til netveerk og relation, og den
fér sin veerdi gennem anerkendelse pa tvaers af felter. Symbolsk kapital kan forstds som den form for
kapital, der opstér, ndr andre kapitalformer anerkendes som legitime og verdifulde og er tat forbun-
det med magt. Kulturel kapital har en sarlig plads i Bourdieus teori, fordi den tydeligger, hvordan

ulighed reproduceres gennem andet end skonomiske ressourcer.

Den kulturelle kapital kan tilmed forekomme i tre forskellige former: en kropsliggjort, en objektiveret
og en institutionaliseret (Harrits, 2017: 36). Den kropsliggjorte er noget, man tilegner sig gennem
langvarig socialisering og som praeger ens made at vare og handle pé - f.eks. gennem ens sprog, viden
og mdder at bega sig pd. Den objektiverede form knytter sig til materielle genstande som kunst og
beger, men vardien af disse athanger af, at man besidder kompetencerne til at anvende dem. Endelig
bestar den institutionaliserede form af formel anerkendelse, f.eks. gennem uddannelsesbeviser, der
dokumenterer ens kompetencer. Pointen med disse former er ikke at kunne skelne imellem dem, men
at vise, hvordan de gensidigt understetter hinanden og bidrager til reproduktionen af sociale positio-
ner. I relation til sundhedssystemet kan den kropsliggjorte form komme til udtryk gennem evnen til
at formulere sine symptomer “rigtigt” eller forstd medicinsk information. Den institutionaliserede
form kan give en storre autoritet og trovaerdighed i medet med sundhedsprofessionelle fx ved at vere

uddannet indenfor omradet.

Kulturel kapital kan umiddelbart virke svaer at anvende analytisk, da den spander sa bredt. Ifolge
Bourdieu er kulturel kapital ganske enkelt alle kulturelle ressourcer, der kan bruges til at tilegne sig
nye kulturelle ressourcer eller andre former for kapital, herunder ekonomisk og social kapital (Bour-
dieu, 2002). Derfor ma kulturel kapital operationaliseres i forhold til den konkrete problemstilling. I
denne opgave operationaliseres kulturel kapital gennem indikatorer som uddannelsesniveau (institu-
tionaliseret kapital), sproglige og kommunikative kompetencer samt sundhedsrelateret viden og ev-

nen til at navigere i systemet (kropsliggjort kapital).

En vigtig pointe hos Bourdieu er, at investerings- og afkastlogikken ikke kun gaelder i det skonomiske
felt. Investering i kulturelle ressourcer kan give kulturelt afkast (Harrits, 2017: 37). For eksempel kan
en lang uddannelse give adgang til positioner med hgj anerkendelse og legitimitet. Dette adskiller sig
fra begrebet “human capital” i ekonomisk teori, hvor ikke-ekonomiske ressourcer primert forstas
som midler til at generere gkonomisk profit. Hos Bourdieu er fokus derimod pa det kulturelle afkast
og den symbolske anerkendelse, som kulturel kapital kan producere. Dette kunne f.eks. vare, at sund-

hedssystemet ikke kun fordeler behandling ud fra medicinske behov, men ogsé indirekte beleonner
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bestemte kulturelle kompetencer, som fx patienters méder at tale, handle og forsta sygdom pa. Med
Bourdieu er forventningen derfor, at patienter, der opferer sig i overensstemmelse med systemets

forventning, har lettere ved at fa indflydelse, blive taget alvorligt og fa adgang til ressourcer.

2.3.2 Det sociale rum

For at forsta, hvordan kapital virker i samfundets strukturer, gor Bourdieu brug af begrebet “det so-
ciale rum”. I det sociale rum placeres individer og grupper i relation til hinanden pa baggrund af
sammensatningen af deres samlede kapitalvolumen og -former. Med denne model kan man analy-
sere, hvordan bestemte sociale betingelser former menneskers smagspraferencer, praksisser og habi-
tus. Habitus kan forstas som de indarbejdede vaner og forstaelser, man udvikler gennem sin opvaekst

og livsbetingelser, og som afspejler ens placering i det sociale rum.

Dermed bliver klasse ikke blot et spergsmél om indkomst, men om en samlet position i det sociale

rum, struktureret af fordelingen af kapital.

Figur 2: Bourdieus model af det sociale rum, 1. og 2. dimension

Meget kapital

@konomisk
overklasse

Over-
klasse

Kulturel
overklasse

Mere kulturel Mere
kapital end Kulturel Middel- @konomisk gkonomisk
gkonomisk middelklasse ~_ klasse ~  middelklasse kapital end
kapital kulturel kapital

Underklasse/de folkelige klasser

Ingen/lidt kapital

Kilde: Pierre Bourdieu af Gitte Sommer Harrits.
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2.3.3 Felter

Det sociale rum er ikke homogent, men organiseret i flere felter, hvor kapital far forskellige betyd-
ninger. Kapital er uleseligt knyttet til begrebet om felter. Et felt kan forstds som et relativt afgrenset
socialt rum med sine egne regler, hierarkier og former for anerkendelse (Harrits, 2014: 140). Det er
feltet, der definerer, hvad der teeller som verdifuld kapital. Der findes derfor lige sa mange specifikke
kapitalformer, som der findes felter. F.eks. sundhedskapital, som er serlige ressourcer, der har serlig
vardi 1 sundhedssystemets felt. Bourdieu understreger dog, at visse kapitalformer har mere generel
karakter, og opererer pd tvers af felter. De mest centrale er ekonomisk kapital, kulturel kapital, social
kapital og symbolsk kapital. Iseer skonomisk og kulturel kapital er fremtraedende i Bourdieus analyser

(Harrits, 2014: 33).

Et felt bestér af agenter som individer eller institutioner. Et felt er derfor ikke kun et sted, der pavirker
de elementer der passerer igennem det, men ogsd en arena for konflikt, hvor der keempes om forde-
lingen, vardien, definitionen og legitimiteten af en bestemt type kapital (Bourdieu & Wacquant,

1996: 89-94).

2.3.4 Habitus

Hvor felter beskriver de objektive strukturer, er habitus rettet mod de indlejrede dispositioner, som
forbinder individer og strukturer. Habitus kan forstas som et system af dispositioner, der former in-
dividers tilbgjeligheder til at handle, tenke og orientere sig pa bestemte mader (Harrits, 2014: 134-
35). Dispositionerne er kropsliggjorte og indebarer en praktisk sans for, hvad der opleves som natur-
ligt, passende og meningsfuldt i forskellige situationer. Det, der forekommer selvindlysende for én
person, kan fremstd fremmed eller utilgengeligt for en anden, fordi habitus er formet af de sociale

betingelser, man er vokset op under (Bourdieu, 2008).

Smag, forbrug og preeferencer er derfor ikke bare individuelle valg, men afspejler derimod en social
position i det sociale rum. Individers orientering mod bestemte butikker, merker eller livsstile kan
ses som et udtryk for en kropsliggjort forstaelse af, hvad der er “for én som 0s”. P4 samme made kan
medet med institutioner, som sundhedssystemet, opleves forskelligt athengigt af, om ens habitus

harmonerer med feltets normer og forventninger (Bourdieu, 2008).

Habitus bidrager samtidig til at reproducere sociale forskelle, idet individers praksisser tenderer mod

at bekrafte og forsterke deres eksisterende position. Valg af partner, tej, uddannelse og livsstil
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fremstar som personlige beslutninger, men er struktureret af de sociale erfaringer og klassespecifikke
betingelser, der har formet individet. Som Bourdieu og Wacquant formulerer det, er “den menneske-
lige bevidsthed bade sociale begraenset og struktureret, fordi den er sparret inde inden for graenserne
af de tanker og videnskategorier, der er en folge af vedkommendes opdragelse og uddannelse” (Bour-

dieu & Wacquant, 1996: 11).

2.3.5 Doxa, symbolsk magt og symbolsk vold i sundhedsfeltet

Nér habitus harmonerer med et felts objektive strukturer, opstir det, Bourdieu betegner som doxa -
en tilstand, hvor feltets normer og kategorier fremstar som selvfolgelige, naturlige og uden behov for
begrundelse (Bourdieu, 1990: 68). Doxa betegner den tavse overensstemmelse mellem dispositioner
og feltets logik. I sundhedsfeltet kan doxa f.eks. vaere forestillingen om den “gode patient”, der er
rationel, sprogligt kompetent og velinformeret. Disse normer fremstar ikke som klassebundne eller

historisk betingede, men som neutrale og universelle 1 feltet.

Doxa er tet forbundet med symbolsk kapital. Symbolsk kapital opstér, nir bestemte kapitalformer
anerkendes som legitime og giver social kredit (Bourdieu, 1990: 120). I konsultationen kan dette
komme til udtryk som troverdighed, autoritet og legitimitet hos den sundhedsprofessionelle. Perso-
nen besidder institutionaliseret symbolsk kapital i kraft af sin uddannelse og position, mens patientens
symbolske kapital athenger af, 1 hvilken grad, vedkommendes kulturelle ressourcer genkendes som

relevante og legitime inden for feltets logik.

Symbolsk magt bestar i retten til at definere, hvad der taeller som gyldig viden, legitim problemfor-
staelse og passende adfzerd (Bourdieu, 2005: 115). Denne magt virker ikke primart gennem tvang,
men gennem klassifikation. Den definerer, hvilke symptomer der er “rigtige”, hvilke forklaringer der
er “videnskabelige”, og hvilke bekymringer der fremstar rationelle. Symbolsk magt er effektiv, fordi
den sjeldent opleves som magt; den fremstar som neutral ekspertise. Det er i denne sammenheng, at
begrebet symbolsk vold bliver centralt. Symbolsk vold betegner en form for dominans, der virker
gennem anerkendelse og miskendelse (Bourdieu, 1990: 126). Symbolsk vold kan beskrives som en
form for indirekte magt, der virker gennem normer og sociale hierarkier frem for gennem direkte
tvang. Den fungerer ved, at bestemte mader at taenke, tale og forstd verden pa fremstar som det na-

turlige og legitime bade dem, der udever magten, og dem, den rammer.
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I sundhedsfeltet kan symbolsk vold komme til udtryk ved, at patienter accepterer den medicinske
definition af deres problem som den eneste gyldige, selv nar den ikke stemmer overens med deres
erfaringer og oplevelser. Den kan ogsd manifestere sig ved, at patienter aftholder sig fra at udfordre
leegens autoritet, fordi autoritetsrelationen opleves som naturlig og legitim. Hvis en patient ikke stiller
sporgsmal eller ikke formar at formulere sine symptomer i overensstemmelse med feltets kategorier,
kan dette fremsta som individuel passivitet eller manglende kompetence. Analytisk kan det imidlertid

forstas som resultatet af en habitus, der ikke harmonerer med feltets doxa.

Dette perspektiv understottes af Merrild et al. (2016), der gennem etnografiske studier viser, hvordan
personer fra forskellige sociale klasser forholder sig forskelligt til sundhedsfremmende budskaber og
medicinske anbefalinger. Studiet demonstrerer, at patienter ikke blot passivt modtager sundhedspro-
fessionelles rdd, men aktivt fortolker, tilpasser eller til tider modsatter sig dem i lyset af deres egne
livsbetingelser og erfaringer. Forskellene i sddanne praksisser afspejler, hvordan sociale positioner

og livsvilkar former patienters dispositioner i medet med sundhedssystemet.

Symbolsk vold virker netop ved, at forskelle i kapital og dispositioner miskendelses som individuelle
egenskaber frem for strukturelle forskelle. Nér en patients bekymring afvises som “overdreven” eller
“uklar”, fremstér det som en faglig vurdering. Men vurderingen er samtidig indlejret i et hierarki,
hvor bestemte méder at tale og forstd kroppen pa anerkendes som mere legitime end andre. Volden
bidrager dermed til reproduktion af ulighed i sundhed ved at stabilisere hierarkier gennem legitimitet.
Patienter, hvis habitus ikke matcher sundhedsfeltets normer, kan fa oplevelsen af ikke at blive taget
alvorligt som et personligt nederlag snarere end som et strukturelt vilkar. Pa den méde bliver ulighed
ikke blot et spergsmal om fordeling af ressourcer, men ogsa et spergsmal om fordeling af anerken-

delse.

Begrebet symbolsk vold er serligt relevant i analysen af samspillet mellem klasse og ken. Da bade
klasse og ken former habitus og dispositioner, kan visse grupper systematisk befinde sig leengere fra
sundhedsfeltets doxa. Hvis bestemte folelsesmassige eller kropslige erfaringer, ofte kennede, 1 min-
dre grad anerkendes som legitime, kan dette analyseres som en dobbeltsidig symbolsk marginalise-
ring, hvor bade klasseposition og ken influerer pd graden af symbolsk kapital i konsultationen. Sym-
bolsk vold ger det séledes muligt at analysere, hvordan ulighed reproduceres i krydsfeltet mellem

strukturel position, disposition og institutionel definitionsmagt.
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2.3.6 Kulturel sundhedskapital

I forleengelse af Bourdieus begreber om kapital, felter og habitus kan kulturel sundhedskapital forstas
som en felt-specifik operationalisering af kulturel kapital i sundhedsfeltet. I en nutidig sundhedskon-
tekst er det imidlertid relevant at pracisere, hvordan kapitalformerne konkret omsattes og far vaerdi
1 modet mellem patient og sundhedsprofessionel. Her kan begrebet om cultural health capital (CHC)

ses som en videreudvikling af Bourdieus kulturelle kapital i sundhedsfeltet (Shim, 2010).

Shim definerer kulturel sundhedskapital som de kulturelle feerdigheder, den viden og de méder at
kommunikere pa, som kan gere mgdet mellem patient og behandler bedre. Begrebet bygger pa Bour-
dieus id¢ om kulturel kapital som noget kontekstspecifikt og som en ressource, der bidrager til opret-
holdelsen af sociale hierarkier (Shim, 2010: 2). Set i forhold til Bourdieus sociale rum kan CHC
forstds som en felt-specifik kapitalform, der bidrager til reproduktion af klasseulighed i sundhed.
Shim argumenterer for, at de grupper, der i forvejen besidder hej kulturel kapital, oftere vil have
habitus og kompetencer, der kan omsattes til kulturel sundhedskapital. Dermed forsterkes eksiste-
rende sociale positioner gennem sundhedssystemets interaktioner. Shim peger altsa pa, hvordan bre-
dere sociale uligheder i klasse og status pd makroniveau kommer til udtryk i de konkrete meder mel-
lem patient og sundhedsprofessionel pa mikroniveau, og hvordan disse mader over tid er med til at

reproducere systematiske forskelle i behandling og sundhed.

I sundhedssystemets felt bestar kulturel sundhedskapital af evnen til at forstd og anvende medicinsk
viden, sproglige kompetencer og en proaktiv tilgang til egen sundhed, for at nevne et par eksempler.
Disse kompetencer kan fremsta som selvfolgelige idealer for den “gode patient”, men er i virkelighe-
den socialt distribuerede og ulige fordelt. CHC er altsa ikke udelukkende individuelle egenskaber,
men socialt overforte ressourcer, hvis verdi bestemmes af sundhedssystemets institutionelle logikker

og normer (Shim, 2010: 1-2).

I forlengelse af Bourdieu understreger Shim, at disse kompetencer ikke skal forstds som bevidste,
strategiske investeringer. De udvikles gennem socialisering og gentagne meder med sundhedsvase-
net, og bliver en del af individets habitus. Dermed kobles mikrointeraktionen i konsultationen direkte
til makrostrukturelle uligheder - de patienter, hvis habitus allerede er i overensstemmelse med sund-
hedssystemets forventninger, har lettere ved at mobilisere CHC og opna anerkendelse. Central for
Shims teori er desuden, at kulturel sundhedskapital er relationel og interaktionel. Den opstar og far

veerdi 1 medet mellem patient og behandler, og sundhedsprofessionelle er selv medproducenter af
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CHC gennem deres made at kommunikere, anerkende og forme patientroller pa. Ulighed bliver der-
med ikke blot et spergsmél om, hvad patienter har med sig, men om hvordan sundhedssystemets

organisatoriske og kulturelle rammer belenner bestemte former for habitus og marginaliserer andre.

Denne forstdelse kan yderligere perspektiveres gennem Kristian Larsens (2021) analyser af sund-
hedsfeltet. Larsen fremhaver, at sundhedspraksisser og relationer til kroppen er social differentierede
og henger tet sammen med individers position i det sociale rum (Larsen, 2021: 69-70). Inspireret af
Bourdieus analyser af distinktion viser han for eksempel, hvordan forskellige sociale grupper udvikler
forskellige relationer til kost, motion og sundhed, hvor hgjt positionerede grupper i hojere grad ori-
enterer sig mod sundhed som livsstil og investering i kroppen. Dermed bliver bestemte former for
viden om sundhed, kropslige praksisser og mader at tale om sundhed mere legitimt end andre. I dette
perspektiv kan kulturel sundhedskapital forstas som en felt-specifik form for kapital, der gor nogle
patienter bedre i stand til at navigere i sundhedssystemet, fordi deres habitus og ressourcer i hgjere
grad stemmer overens med de normer og den viden, der dominerer i det medicinske sundhedsfelt

(Larsen, 2021: 53-72).

2.4 Intersektionalitet

Dette afsnit praesenterer intersektionalitet som et perspektiv pa samspillet mellem kon og klasse. Hvor
Bourdieus teori beskriver klasse og sociale ressourcer, bidrager intersektionalitet med et begrebsligt
udgangspunkt for at forsta, hvordan flere sociale positioner kan virke samtidig i medet med sund-

hedssystemet.

2.4.1 Crenshaw

Et perspektiv, der kan bidrage til at samle analysen af ken og klasse i medet med sundhedssystemet,
er intersektionalitet. Begrebet udspringer af feministisk teori, hvor det centrale er, at personlige erfa-
ringer ikke kan forstds adskilt fra de samfundsmassige strukturer, de indgér i. Dette blev tidligt for-
muleret i feministisk teori gennem sloganet “the personal is political ”, som peger pa, at erfaringer,
der fremstar som individuelle eller private, ofte er formet af bredere sociale og politiske strukturer.
Denne pointe danner et vigtigt teoretisk udgangspunkt for senere intersektionelle analyser, der netop
soger at forbinde individers erfaringer med de strukturer af magt og ulighed, der organiserer samfun-

det.
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Begrebet intersektionalitet blev senere systematiseret af Kimberlé¢ Crenshaw som en kritik af analy-
ser, der behandler sociale kategorier som ken, race eller klasse som adskilte og uathengige strukturer.
Crenshaw argumenterer for, at saddanne sékaldte single-axis frameworks risikerer at overse de erfa-
ringer, der opstér i krydsfeltet mellem flere magtstrukturer, fordi analyser typisk tager udgangspunkt
i én kategori ad gangen (Crenshaw, 1991; Crenshaw 2015). Siden Crenshaw introducerede det, er
intersektionalitet blevet videreudviklet inden for feministisk og sociologisk teori. Patricia Hill Collins
(2000) bidrager eksempelvis med begrebet the matrix of domination, som beskriver, hvordan forskel-
lige magtstrukturer som ken, klasse og race indgar i et ssmmenvavet system af sociale hierarkier, der
organiserer bade institutioner og hverdagsliv (Collins, 2000). Hvor Crenshaw isar fokuserer pa juri-
diske og politiske strukturer, understreger Collins, hvordan ulighed ogsé reproduceres gennem sociale

praksisser, normer og viden.

Nér man ser pa sundhedsomradet, indebzaerer et intersektionelt perspektiv, at erfaringer med sygdom
og meder med sundhedssystemet ikke kan forstds uathangigt af individers sociale positioner. Nér
endometriose er en sygdom, der primert rammer kvinder og ofte er forbundet med diffuse symptomer
og lange udredningsforleb, kan samspillet mellem kon og klasse fa betydning for, hvordan sympto-
mer fortolkes, og hvordan patienter navigerer i sundhedssystemet. Et intersektionelt perspektiv gor
det dermed muligt at analysere, hvordan kennede erfaringer med smerte og sygdom varierer pa tvaers
af sociale positioner, og hvordan forskelle i ressourcer og kapital kan pavirke bade adgangen til be-

handling og oplevelsen af at blive hort og taget alvorligt i medet med sundhedssystemet.

2.5 Delkonklusion

Samlet bidrager teoriafsnittet med de begreber og perspektiver, der gor det muligt at undersoge op-
gavens problemstilling om kvinders erfaringer med endometriose i medet med sundhedssystemet, og
hvordan disse erfaringer kan vare betinget af social klasse. Foucaults begreber om viden, magt, det
medicinske blik og biomagt ger det muligt at forsta, hvordan medicinsk viden og sygdomsforstaelser
ikke alene er neutrale eller biologiske, men ogsa formes gennem institutionelle og historiske proces-
ser. Den sundhedssociologiske litteratur bidrager dernest med begreber til at undersoge de konkrete
mekanismer, der kan prege modet mellem patient og sundhedssystem. Medikalisering, medicinsk
uvidenhed, administrative byrder, encounters og medical gaslighting ger det muligt at analysere,
hvordan symptomer defineres, fortolkes, afvises eller anerkendes i praksis. Bourdieus begreber om

kapital, habitus, felt, doxa og symbolsk vold bidrager med et klasseperspektiv pd disse erfaringer.
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Teorien gor det muligt at undersege, hvordan forskelle i ressourcer, viden, sprog og relationer kan fa
betydning for kvindernes muligheder for at navigere i sundhedssystemet og opna anerkendelse. En-
delig samler intersektionalitet opgavens fokus pd ken og klasse ved at pege p4, at disse forhold ikke
virker isoleret, men kan forme hinanden i kvindernes sygdoms- og patienterfaringer. Tilsammen giver
teorierne derfor et analytisk grundlag for at undersege bade de falles erfaringer blandt kvinder med

endometriose og de sociale forskelle, der kan praege deres mede med sundhedssystemet.
3. Metode

I det folgende afsnit redegeres der for opgavens metodiske valg og de overvejelser, der ligger til
grund for opgavens design, dataindsamling og analysestrategi. Forst praesenteres den metodologiske
tilgang, hvor vi begrunder valget af en kvalitativ og fortolkende tilgang, samt hvordan undersegelsen
forholder sig til generaliserbarhed. Herefter redegeres der for forskningsdesignet. Dernzst beskrives
valget af semistrukturerede individuelle interviews, udformningen af interviewguiden og udvalgel-
sen af interviewpersoner. Opgavens dobbelte fokus pd kvinders oplevelser af modet med sundheds-
vaesenet og social klasses betydning har vaeret styrende for flere af de metodiske valg. Det kommer
blandt andet til udtryk i interviewguiden, hvor klasse ikke behandles som et direkte spergsmal, men
belyses indirekte gennem temaer som ressourcer, viden, handlemuligheder og navigation i sundheds-
vasenet. Det har ogsa haft betydning for udvalgelsen af interviewpersoner, hvor vi har forsegt at
sikre variation i sociale positioner, samt for den efterfelgende analyse, hvor vi bade undersoger felles
erfaringer og forskelle pa tvers af interviewpersonernes fortellinger. Afslutningsvis redegeres der

for gennemforelsen af interviewene, transskribering, kodningsstrategi og analysestrategi.

3.1 Opgavens metodologiske tilgang

Formalet med denne opgave er som navnt at undersoge, hvordan medet med sundhedsvasenet ople-
ves af kvinder med endometriose. Opgaven tager derfor afset i et fortolkende forskningsspergsmaél,
idet vi ikke vil male omfanget af bestemte erfaringer eller forklare kausale sammenhange. Vi ensker
derimod at forstd, hvordan kvinderne selv oplever, fortolker og tilleegger mening til deres meder med
sundhedsvasenet. En kvalitativ tilgang er derfor serlig velegnet, fordi den gor det muligt at forsta

kvindernes egne erfaringer pd deres praemisser (Cecchini et al., 2025: 35).
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Udgangspunktet for opgaven er, at modet med sundhedsvasenet ikke opleves ens af alle og derfor
ikke kan forstds som noget neutralt eller entydigt. Det samme behandlingsforleb, den samme konsul-
tation eller den samme diagnostiske proces kan opleves forskelligt athaengigt af, hvem der gennem-
lever den, og hvilke erfaringer, ressourcer og forventninger vedkommende bringer med sig ind i mo-
det. Opgavens genstandsfelt er derfor ikke sundhedsvasenet i sig selv som institution, men hvordan
kvinder med endometriose oplever og forstir deres mode med det. Vi seger med andre ord ikke at
fastsld, hvordan sundhedsvasenet “er”, men derimod hvordan det fremstér, opleves og forstds af de
kvinder, der har varet i kontakt med det i relation til symptomer pa eller udredning for endometriose.
Dette er i trdd med en fortolkende tilgang, hvor fokus netop er rettet mod den sociale virkelighed,

som den erfares af de involverede akterer (Cecchini et al., 2025: 35).

Den kvalitative tilgang er desuden relevant, fordi opgaven forudsetter, at vi opnér en dybere forsta-
else af kvindernes livsverden og de sammenhange, deres oplevelser indgar i. Cecchini et al. fremhae-
ver betydningen af sikaldt “tykke beskrivelser”, hvor forskeren sgger at opna indgaende og kontekst-
nar indsigt 1 de betydninger, akteorerne selv tillegger deres erfaringer. I denne opgave betyder det, at
kvindernes meder med sundhedsvasenet ikke kan forstds uathaengigt af deres livssituation, kropslige
erfaringer og sociale baggrund. Hvis vi vil forstd, hvorfor et laegebesog opleves som anerkendende,
afvisende, utrygt eller frustrerende, er det nedvendigt ogsa at forstd den sammenhang, oplevelsen
indgér 1, og hvilke erfaringer kvinden har med sig. Her bliver social klasse relevant som analytisk
perspektiv, fordi klasse kan have betydning for, hvilke ressourcer kvinderne har til radighed, hvordan
de kommunikerer med sundhedsprofessionelle, hvilke forventninger de har til systemet, og hvordan

de fortolker deres egen position i medet med en offentlig institution.

Opgaven undersgger biade kvindernes levede erfaringer og den made, de selv forstar og skaber me-
ning i disse oplevelser (Cecchini et al., 2025: 36-37). Pa den ene side er vi interesserede 1 de kon-
krete erfaringer, kvinderne har gjort sig i medet med sundhedsveasenet: deres symptomer, konsultati-
oner, henvisninger, ventetider, oplevelser af at blive lyttet til eller ikke blive taget alvorligt. Pa den
anden side er vi ogsé interesserede i, hvordan kvinderne selv forstar og tillegger disse oplevelser be-

tydning.

Vores undersogelse har samtidig en eksplorativ dimension. Der findes allerede forskning, som peger
pa, at endometriose ofte er forbundet med lange udredningsforleb, fejltolkede symptomer og ople-
velser af ikke at blive taget alvorligt. Der er dog fortsat begranset viden om, hvordan disse meder

opleves af kvinderne selv, og hvordan oplevelserne kan variere athangigt af sociale forhold. Opgaven
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soger derfor ikke at teste en konkret hypotese, men derimod at udforske og belyse et felt, hvor de
subjektive og erfarede dimensioner endnu ikke er fuldt belyst. Undersogelsen er saledes eksplorativ
i den forstand, at vi gar dbent og undersegende til empirien og giver plads til, at interviewpersonernes
egne fortellinger kan fremhave aspekter af medet med sundhedsvasenet, som ikke nedvendigvis
kunne forudses pa forhédnd (Cecchini et al., 2025: 40). Vi gér derfor ogsa ind i undersogelsen med en
teoretisk viden samt analytisk interesse for, hvordan kvindernes sociale klasse kan vare med til at
forme oplevelser af meodet med sundhedsvasenet. Det har sarlig betydning for badde udformningen
af interviewguiden, udvelgelsen af interviewpersoner og den efterfolgende analyse. Samtidig er det
vigtigt, at denne forforstaelse ikke kommer til at styre analysen sa staerkt, at interviewpersonernes

egne perspektiver forsvinder.

En sarlig metodisk pointe er, at oplevelser af sundhedsvaesenet ikke kan reduceres til en raekke ob-
jektive begivenheder. Nar kvinderne forteller om deres meder med leger, specialister eller andre
sundhedsprofessionelle, fir vi ikke direkte adgang til en neutral gengivelse af, “hvad der skete”, men
til deres fortolkede og erindrede erfaringer (Cecchini et al., 2025: 36-37). Dette er ikke en svaghed
ved undersogelsen, men tvartimod et centralt vilkar ved fortolkende forskning. Vi er netop interes-
serede 1, hvordan medet opleves, og ikke alene mod hvorvidt bestemte haendelser faktisk fandt sted.
Det afgarende er derfor ikke, om interviewpersonernes fortaellinger kan forsts som objektive gengi-
velser af sundhedsvasenets praksis, men at de giver indsigt 1, hvordan kvinderne selv har erfaret deres

forleb, og hvordan disse erfaringer har formet deres tillid, forventninger og relation til systemet.

3.1.1 Generaliserbarhed

Generaliserbarhed anses ofte som en udfordring ved kvalitative undersogelser, sarligt fordi de typisk
baserer sig pé et begranset antal cases og dermed ikke muligger statistisk generalisering til en storre
population. Det er imidlertid vigtigt at skelne mellem forskellige former for generaliserbarhed (Bogh
Andersen et al., 2025: 133). Kvantitative undersegelser soger ofte at kunne generalisere ud fra et
reprasentativt sample til en sterre population. Dette er imidlertid ikke ambitionen i denne opgave. 1
stedet tager vi udgangspunkt i analytisk generaliserbarhed, hvor resultater ikke generaliseres gennem
reprasentativitet, men gennem en teoretisk vurdering af, hvorvidt fundene kan overfores til lignende
kontekster. I forleengelse heraf anvendes ogsa begrebet overforbarhed, som sarligt benyttes i kvali-
tativ forskning, hvor det afgerende ikke er, om resultaterne er repraesentative, men om de er tilstraek-

keligt kontekstualiserede til, at leeseren kan vurdere deres relevans i andre sammenhange. I denne
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undersogelse betyder det, at vi ikke sgger at sige noget generelt om alle kvinder med endometriose,
men derimod at opnd en dybdegdende forstielse af, hvordan medet med sundhedsvasenet opleves af
en mindre gruppe kvinder. Gennem de tykke beskrivelser, skabes en nuanceret indsigt i kvindernes
erfaringer og den kontekst, de indgér i (Bagh Andersen et al., 2025: 135-137). Dette gor det muligt

at identificere menstre og mekanismer, som potentielt kan vaere relevante i andre lignende situationer.

Netop fordi endometriose er en kvindesygdom, der historisk har haft svert ved at blive anerkendt, og
som er forbundet med lange udredningsforleb og oplevelser af ikke at blive taget alvorligt, kan de
erfaringer, vi afdaekker, have relevans ud over den specifikke gruppe. Kvinder med andre kvindespe-
cifikke lidelser, saisom PMOS eller adenomyose, kan f.eks. opleve lignende udfordringer i deres mode
med sundhedsvasenet. P4 den made bidrager undersegelsen med indsigter, der kan overfores til bre-
dere problemstillinger om kon, sygdom og medet med sundhedssystemet, uden at vi pa nogen made

pastar, at det er statistisk reprasentativitet.

3.2 Forskningsdesign

Valget af et kvalitativt forskningsdesign skal ogsé ses 1 lyset af den eksisterende viden pa omrédet.
En stor del af den eksisterende forskning om endometriose og sundhedsvasen fokuserer pa udred-
ningstid, symptomer, behandlingsforleb eller strukturelle udfordringer i sundhedssystemet. Sddanne
studier er vigtige, men de siger ikke nedvendigvis meget om, hvordan disse forhold faktisk opleves
afkvinderne selv. Et kvalitativt design ger det muligt at supplere den eksisterende viden med en mere
erfaringsnar forstaelse af, hvad det betyder at bevage sig gennem et sundhedsvaesen med smerter,
usikkerhed og eventuelt langvarig manglende afklaring. Vi seger sdledes at bidrage med indsigt i den
del af problemfeltet, som kvantitative og mere systemorienterede undersegelser ofte har vanskeligere

ved at indfange.

Undersggelsen er afgraenset til kvinder, der har veret i kontakt med sundhedsvesenet i relation til
endometriose. Denne afgraensning omfatter bade kvinder, der har féet stillet diagnosen, og kvinder,
som endnu ikke nedvendigvis har faet den, men som har oplevet symptomer og segt hjelp i sund-
hedsvasenet pd den baggrund. Dette valg er metodisk vigtigt, fordi projektets fokus ikke alene er
diagnosen som medicinsk kategori, men selve medet med sundhedsvasenet. Ogsa kvinder uden en
endelig diagnose kan have vasentlige erfaringer med at blive undersegt, afvist, videresendt eller ef-

terladt i tvivl, og disse erfaringer er centrale for forstaelsen af, hvordan medet med sundhedsvasenet
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opleves i relation til endometriose. Derudover gor den lange udredningsproces det ogsé sveart at fange
yngre kvinder, hvis ikke vi inddrager de personer, der er i gang med en udredning. Inklusionen af
denne gruppe indeberer naturligvis ogsa en vis usikkerhed i forhold til, hvorvidt alle erfaringer enty-
digt kan knyttes til endometriose som diagnose. Dette er imidlertid ikke afgerende for undersogelsens
formal. Det centrale er ikke den medicinske afgraensning i sig selv, men derimod at belyse og tage
kvinders oplevelser alvorligt i medet med sundhedsvasenet - serligt i tilfzelde, hvor symptomerne er
uklare, og anerkendelsen af dem kan vare begrenset. Afgrensningen indebaerer samtidig, at projektet
ikke undersgger kvinders oplevelser af sundhedsvasenet generelt, men specifikt de erfaringer, der
knytter sig til symptomer, undersegelser og behandlingsforleb relateret til endometriose. Dette er en
bevidst analytisk afgrensning, fordi et bredere fokus pa sundhedsvesenet som helhed ville risikere
at udvande undersegelsens genstandsfelt. Ved at koncentrere os om endometriose som den konkrete
kontekst bliver det muligt at g& mere dybtgaende til vaerks og undersoge, hvordan medet med sund-
hedsvasenet opleves i et sygdomsforleb, der ofte er praeget af diffuse symptomer, usynlig smerte og

risiko for forsinket anerkendelse eller diagnose.

Der har desuden varet en naturlig afgraensning i forhold til interviewpersonernes alder. Dette hanger
blandt andet sammen med, at endometriose historisk ikke har veret noget, mange har haft kendskab
til, og at mange @ldre kvinder derfor potentielt kan have levet med symptomer uden nogensinde at
have faet en diagnose eller et sprog for deres erfaringer. Samtidig har vi ensket interviewpersoner,
der i et bredt omfang kunne huske deres meder med sundhedsvesenet detaljeret og specifikt i relation
til endometriose. Jo leengere tid der er gaet siden de centrale oplevelser, desto vanskeligere kan det
vare at genkalde sig forleb, konsultationer og generelle oplevelser. Hertil kommer, at &ldre kvinder
ofte kan have haft mange andre kontakter med sundhedsvasenet, hvilket kan gore det vanskeligere
analytisk at afgreense netop de erfaringer, der relaterer sig til endometriose. Afgrensningen handler
derfor ikke om, at @ldre kvinders erfaringer er mindre relevante, men om at sikre et datamateriale,

hvor interviewpersonerne i hgj grad kan udfolde deres oplevelser af det konkrete problemfelt.

3.2.1 Casestudie

Opgaven kan betegnes som et kvalitativt casestudie, da undersogelsen fokuserer pé et afgreenset og
kontekstbundet faenomen, nemlig kvinder med endometriose og deres mode med sundhedsvasenet.
Casestudier defineres netop ved deres fokus pa en dybdegaende undersogelse af et konkret fanomen

i dets virkelige kontekst, serligt nir greensen mellem feenomen og kontekst ikke er tydeligt adskilt.
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Samtidig beskrives casestudier som en “in-depth description and analysis of a bounded system”, hvor

undersogelsen afgraenses omkring et specifikt socialt fanomen eller en bestemt enhed (Rule & John,

2024 2).

I denne opgave fungerer kvinder med endometriose som den afgrensede case, mens modet med sund-
hedsvasenet udger den sociale og institutionelle kontekst, casen undersoges indenfor. Casen er dog
ikke alene interessant som en isoleret undersegelse af enkelte kvinders erfaringer, men fungerer sam-
tidig som “a case of something” (Rule & John, 2024: 4). Endometriose anvendes altsd som analytisk
indgang til bredere problemstillinger om ken, sygdomsforstéelser, social klasse og anerkendelse 1
sundhedsvaesenet. Casestudiet giver dermed mulighed for at undersege, hvordan disse mekanismer
udspiller sig i konkrete erfaringer og hverdagspraksisser. Valget af casestudie hanger desuden sam-
men med projektets kvalitative og eksplorative tilgang. Formalet er ikke at producere statistisk gene-
raliserbar viden, men derimod at opna en dybdegéende forstaelse af deltagernes oplevelser og erfa-
ringer. Flyvbjerg argumenterer i denne sammenhang for, at casestudier kan bidrage med vaesentlig
videnskabelig viden netop gennem deres kontekstathaengige og detaljerede karakter, og som en me-

tode, der kan bidrage til bredere analytiske indsigter (Flyvbjerg, 2006: 223-228).

Casestudiet er derfor relevant at benytte, fordi det muligger en undersogelse af komplekse sociale
erfaringer og relationer i deres konkrete kontekst. Samtidig understetter tilgangen projektets ambition
om at skabe nuanceret forstaelse fremfor at reducere deltagernes erfaringer til generelle eller univer-

selle forklaringer.

3.3 Semistrukturerede individuelle interviews

Denne undersogelse er baseret pa semistrukturerede individuelle interviews. Vi har valgt at benytte
kvalitative data i form af semistrukturerede interviews, da vi arbejder med et fortolkende forsknings-
spergsmal. Dette indeberer, at vi er interesserede i menneskers opfattelser, begrundelser for handlin-
ger, samt den mening og betydning, individer tilleegger sociale forhold. I denne undersogelse er det
kvinder med endometriose og deres oplevelser af medet med sundhedsvasenet, der er i fokus. Deres
erfaringer er meningsskabende for dem, og gennem interviews far vi mulighed for at opnd indsigt i

deres livsverden.

Ved at anvende individuelle interviews giver vi interviewpersonerne mulighed for at uddybe deres

perspektiver, samtidig med at vi kan stille opfelgende og mere personlige spergsmaél. Dette er serligt
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relevant i vores undersogelse, da vi beskaftiger os med en sygdom, der vedrerer intime og kropslige
erfaringer. Interviewformen gor det muligt at f4 en mere nuanceret forstielse af interviewpersonernes

erfaringer og oplevelser (Moller et al., 2025: 393-398).

Ved at vaelge en semistruktureret tilgang har vi haft mulighed for at tage udgangspunkt i en overordnet
struktur, samtidig med at vi har kunnet tilpasse interviewet til den enkelte interviewperson. Interview-
guiden indeholder pd forhand udarbejdede spergsméil og temaer, men der har veret plads til at ud-
dybe, omformulere og folge op undervejs. Det giver os mulighed for at sikre, at interviewpersonerne
har forstéet spergsmaélet, s& det besvares ud fra deres egne praeemisser. Det dbner samtidig op for at
sporge ind til uforudsete perspektiver, som kan vare analytisk relevante (Moller et al., 2025: 393-

398).

Vores interviews tager udgangspunkt i en interviewguide opbygget omkring tematiske blokke, der er
formet af opgavens teoretiske ramme. Vi har veret opmarksomme pé bade at folge interviewguidens
overordnede struktur og samtidig vaere abne og lydhere over for nye og uforudsete pointer. Aktiv
lytning har varet central, og vi har lebende anvendt opfelgende spergsmél og probes for at uddybe
interviewpersonernes udsagn. De probes vi har gjort brug af, har bdde veret nogle vi formulerede pa

forhand, mens andre opstod i interviewsituationen.

Langt de fleste interviews blev gennemfort af os begge, hvilket vil sige at vi var to til stede ved hvert
interview, med undtagelse af ét interview. Interviewene blev gennemfort pa den méde, at den ene af
os styrede interviewet og stillede spergsmalene, mens den anden sad med, primart for at observere
og folge op med spergsmaél. Dette har styrket datakvaliteten, idet den ene kunne fokusere pa at stille
spergsmal, mens den anden havde mulighed for at opfange nuancer eller interessante pointer, som
kunne forfelges yderligere. Ved at vare to, var det ogsa lettere for dén, der styrede interviewsituati-
onen, at fokusere pa at lytte til interviewpersonens svar og vare nervarende i situationen. Den “dob-
belte bevidsthed” som Meller & Harrits (2021) beskriver, hvor interviewpersonen bade skal holde
fokus pé interviewspergsmalene og vaere nervaerende. Det kunne vi undgé ved at vaere to (Moller &

Harrits, 2021: 148).

Observateren havde mulighed for at holde fokus pa spergsmalene, hvis der blev overset nogle vigtige
spergsmal eller lignende, mens den der styrede interviewet, havde mulighed for at vaere nervaerende

1 situationen. Dog er det ogsa vigtigt at veere opmarksom pé, hvordan vores roller blev intensiveret,
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ved at vaere begge til stede. Dette vil vi komme narmere ind pa senere under afsnittet “gennemforelse

af interviews”.

3.4 Interviewguide

I udarbejdelsen af interviewguiden har vi forsegt at skabe et redskab, der bade muligger en adben
tilgang til at udforske kvinders oplevelser af modet med sundhedsvasenet, og som samtidig giver
adgang til de mere strukturelle dimensioner, herunder betydningen af social klasse. Interviewguiden
er derfor udformet med en bevidst kombination af dbne og mere strukturerede sporgsmaél, som til-
sammen understotter projektets fortolkende og delvist eksplorative tilgang. I den indledende fase af
interviewguiden er der en detaljeret briefing, der kort introducerer opgaven, hvem vi er, samt infor-
mationer om, hvad vi egnsker at fa ud af deres oplevelser. Det er dog meget bevidst, at vi ikke forteller
dem om, at vi ogsa underseger, hvordan social klasse kan pavirke deres erfaringer, idet bevidstheden
om lige netop dét kan have for stor indvirkning pa, hvad de senere forteller os. Det handler om at
undga, at de begynder at teenke, at det handler om klasse, og sé tilpasser deres svar derefter. Pa den
mdde far vi mere @rlige og spontane fortellinger om deres oplevelser, frem for svar de tror, vi gerne

vil here.

Den forste del af interviewguiden er primart baseret pa dbne og undrende spergsmal, der har til for-
mal at give interviewpersonerne mulighed for frit at formulere deres egne oplevelser og erfaringer.
Udgangspunktet for denne del er, at de aspekter af medet med sundhedsvasenet, som kvinderne selv
fremhaever, ogsd ma antages at veere dem, der har gjort sterst indtryk pa dem. Vi har derfor prioriteret
denne del hojt, da den giver adgang til interviewpersonernes egne perspektiver uden i for hgj grad at
blive styret af vores forforstaelse. F.eks. indledes interviewet med brede spergsmél som: “Vil du
starte med at forteelle lidt om dig selv?” og senere “Kan du forteelle om, hvornar du for forste gang
begyndte at opleve symptomer?”, hvilket abner for, at interviewpersonerne selv kan definere, hvad
der er centralt i deres fortelling. Vi fandt dog hurtigt ud af, efter vores pilotinterview, at der manglede
et essentielt overblik over deres sygdomshistorie, hvorfor vi @ndrede det forste spergsmadl til at vere:
“Til at starte med kunne vi godt teenke os, at du prover at fortcelle om dit forlob i kronologisk reekke-

folge sd godt du kan”.

I den indledende del af interviewet har vi desuden stillet enkelte baggrundsspergsmal om interview-

personernes livssituation, herunder beskeftigelse, bopal og alder. Vi valgte dog ogsa at tilfeje
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spergsmal om deres partners beskaftigelse, hvis de havde en fast partner, de boede med. Dette har
haft til formal at give os en bredere forstdelse af interviewpersonernes samlede livssituation og de
ressourcer, der kan vere til stede 1 deres hverdag. Sa vi havde et bedre udgangspunkt for at inddele

dem i social klasse efterfalgende.

Denne ébne tilgang er inspireret af Mgller et al. (2025), som fremhaver, at interviewspergsmal ber
tage udgangspunkt i interviewpersonens egen kontekst og formuleres konkret og beskrivende for at
fremme nuancerede svar. Samtidig ligger der et bevidst valg i at anvende narrative spergsmal, der
opfordrer interviewpersonerne til at forteelle om konkrete forleb og hendelser. Dette skyldes, at sd-
danne sporgsmal gor det lettere at f4 adgang til interviewpersonernes levede erfaringer frem for mere
abstrakte refleksioner (Meller et al., 2025: 401-403). Selvom den forste del af interviewet er eksplo-
rativ, har vi ogsa inkluderet enkelte mere styrede sporgsmél, som kan hjelpe med at 4bne samtalen
og gore emnet mere handgribeligt, fx “hvordan oplevede du samarbejdet mellem forskellige dele af
sundhedssystemet?” Dette afspejler en erkendelse af, at interviewpersoner ikke nedvendigvis af sig
selv bringer alle relevante dimensioner i spil, og at vi som forskere derfor i nogen grad ma guide

samtalen.

Interviewguidens anden del er i hgjere grad praget af vores teoretiske forforstielse og fokuserer mere
direkte pa de strukturelle og relationelle aspekter af medet med sundhedsvaesenet. Her indgar spergs-
maél, der indirekte belyser betydningen af social klasse, fx i forhold til ressourcer, navigation og ad-
gang til behandling. Et eksempel er sporgsmélet: “Har du selv skulle finde information eller presse
pd for at fa undersogelser?”’. Ved at formulere spergsmalene pa denne méde undgér vi at introducere
abstrakte begreber som “social klasse” direkte, samtidig med at vi skaber mulighed for analytisk at
undersoge, hvordan sddanne forskelle kommer til udtryk i praksis. Denne indirekte operationalisering
er i trdd med Moller et al.’s pointe om, at interviewspergsmal skal “oversette” forskningsinteressen
til interviewpersonens begrebsverden (Moller et al., 2025: 401). Samtidig afspejler det en bevidst

metodisk strategi, hvor vi sgger at balancere mellem dbenhed og analytisk fokus.

Strukturelt er interviewguiden opbygget séledes, at interviewet bevager sig fra det konkrete og per-
sonlige mod det mere abstrakte og reflekterende. Interviewet indledes med opvarmningsspergsmal
om livssituation og hverdag, hvilket har til forméal at skabe en tryg samtalesituation. Som pépeget af
Moller et al. (2025) eger det sandsynligheden for spontane og erfaringsbaserede svar, nir samtalen

starter med noget hverdagsnert. Herefter beveger interviewet sig over i mere erfaringsneere
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spergsmal om sygdomsforleb og medet med sundhedsvaesenet, for det afslutningsvis abner op for

refleksioner over systemet, eventuelle uligheder og ensker om hvordan det kunne gores anderledes.

Sprogligt har vi lagt vaegt pa at formulere spergsmalene i et hverdagsnert og ikke-akademisk sprog.
Dette valg er taget for at sikre, at interviewpersonerne ikke skal oversette eller forholde sig til vores
teoretiske begrebsapparat undervejs i interviewet. Meller et al. understreger netop, at interview-
spergsmal ber vere fri for tekniske termer, medmindre man er sikker p4, at interviewpersonen forstéar

dem, hvilket vi ikke er i denne opgave (Moller et al., 2025: 402).

Afslutningsvis er det vigtigt at understrege, at interviewguiden ikke kan forstds som et neutralt red-
skab. Selvom vi har bestrebt os pd at formulere dbne og ikke-ledende spergsmal, vil vores forforsté-
else og tilstedevarelse uundgéeligt preege bade spergsmalenes udformning og interviewsituationen
som helhed. Der er derfor en risiko for, at interviewpersonernes svar i nogen grad formes af, hvad de
opfatter som passende eller forventede svar i en interviewsituation, selvom vi har indledt med at sige,
at “Der er ikke nogle rigtige eller forkerte svar. Vi er bare interesserede i at hore om dine oplevelser
og tanker.”. Samtidig kan forskelle i1 sproglige kompetencer og refleksionsniveau pavirke, hvordan
interviewpersonerne formulerer deres oplevelser. Dette er et vilkdr ved kvalitative interviews, som
ikke kan undgés, men som vi har forsegt at imedekomme ved at formulere spergsmalene sd konkrete

og “nede pa jorden” som muligt.

Samlet set afspejler interviewguiden saledes en metodisk bestrebelse pa at skabe et datamateriale,
der bade er dbent for interviewpersonernes egne oplevelser og samtidig egnet til at belyse de struktu-

relle dimensioner, som forskningsspergsmalet retter sig mod.

3.5 Udvelgelse af interviewpersoner

Udvelgelsen af interviewpersoner er foretaget gennem en formalsbestemt og teoretisk informeret
strategi. Undersggelsen opererer med to centrale dimensioner: kvinder med endometriose og variation

i sociale klassebaggrunde.

I forhold til den forste dimension har vi anvendt en formalsbestemt udvelgelse, hvor vi aktivt har
sogt kvinder med erfaringer fra sundhedsvesenet i forbindelse med mistanke om eller behandling for
endometriose. Disse erfaringer var centrale for at kunne belyse undersogelsens problemstilling. Re-

krutteringen foregik primert gennem de danske facebookgrupper “Endometriose uden hormoner”
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og “Sammen om endometriose”, som udger nogle af de storste online fellesskaber for kvinder med
sygdommen i Danmark. Derudover har vi begge to slaet opslaget op pa vores private profiler og gjort
det offentligt tilgeengeligt, for at forsege at skabe sa stor spredning i interviewpersonerne som muligt.
I opslagene beskrev vi undersggelsens overordnede formal, men undlod bevidst at fremheaeve den
klassemeessige dimension, da vi enskede at undgi, at dette pavirkede deltagernes selvforstaelse eller

svar.

Ved ikke at rekruttere med udgangspunkt i den anden dimension, social klasse, var det derfor heller
ikke muligt at screene dette forud for interviewene. Det skyldes badde metodiske og etiske hensyn,
idet en saddan kategorisering pa forhand kunne vere problematisk. I stedet er klassedimensionen ble-
vet analyseret retrospektivt pa baggrund af oplysninger om uddannelse, beskeftigelse og livssitua-
tion, som blev indsamlet 1 forbindelse med interviewene. Vi har desuden tilstrebt variation 1 alder. I
praksis viste det sig dog, at hovedparten af interviewpersonerne var mellem 23 og 33 ar, med enkelte
deltagere over 45 ar. Af tidsmaessige og praktiske arsager har det ikke varet muligt at opna en bredere
aldersspredning, hvilket man med fordel kunne gere i fremtidige studier. Nedenfor ses et samlet over-

blik over vores interviewpersoner i Figur 3.

Figur 3 - Display over vores interviewpersoner

Udenfor Studerende pa en Middelklassen Den hejere
arbejdsmarkedet videregiende uddannelse middelklasse
Lea Johanne Mathilde Tanja
31 ar, i gang med at 24 ar, bachelorstuderende i | 31 ar, folkeskolelarer, 30 ar,
ferdiggore 9. klasse. samfundsfag folkeskolelerer cand.scient.san.publ.
HR-koordinator.
Mindre by Storby Landsby Storby
Amalie Selma Simone Sofie

33 ar, tidl. leegesekreter., | 23 ar, kandidatstuderende i | 29 ar, BA i sociologi. 45 ar, uddannet

fortidspensionist

People and Business

Daglig leder i en

jordemoder, administrativ

Development tojbutik. koordinator pa plejehjem
Mellemstor by Storby Storby Mellemstor by
Ellen Clara Astrid Isabella
51 ar, Tidl. SOSU- 25 ar, bachelorstuderende i 26 ar, uddannet 33 ar, cand.scient.adm.,
assistent, Softwareudvikling ernaringsassistent, pa barsel fra sit job som
fortidspensionist. Procesteknolog projektleder/konsulent.
Landsby Storby Mellemstor by Storby
Esther

24 ar, kandidatstuderende i
Produkt- og designpsykologi Note: Hver boks indeholder folgende informationer

Storby i reekkefolge: Navn, alder, uddannelse, beskceftigelse

Julie

samt bystorrelse (Storby = +100.000 indbyggere,
Mellemstor by = 20.000-99.000, Mindre by = 5.000-
19.999, Landsby = 500-4.999).

23 ar, kandidatstuderende i
Arkitektur

Storby
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I forleengelse af vores rekrutteringsstrategi er det relevant at forholde sig til de potentielle bias, der
maétte opsta i data. Da deltagelsen i undersegelsen har vaeret frivillig, og interviewpersonerne selv har
meldt sig pd baggrund af vores opslag pd Facebook, er der tale om en form for selvselektion. Dette
kan indebare, at det primert er kvinder med sarlige interesse i eller staerke holdninger til emnet, der
har valgt at deltage. Samtidig har interviewpersonerne haft kendskab til undersegelsens overordnede
tema, hvilket kan have pavirket, hvem der fandt det relevant at deltage. Det er derfor muligt, at kvin-
der, som har haft serligt negative eller markante oplevelser med sundhedsveasenet, 1 hojere grad har

varet motiverede for at deltage og dele deres erfaringer.

Derudover kan der vare en skevhed i forhold til, hvem der har haft ressourcer og overskud til at
deltage. Da endometriose ofte er forbundet med smerter og nedsat funktionsniveau, kan det betyde,
at nogle potentielle deltagere ikke har haft mulighed for at opsege eller deltage i et interview. Dette

kan medfere, at bestemte erfaringer og perspektiver er underrepreesenterede i datamaterialet.

Endelig kan rekrutteringen gennem Facebookgrupper have betydning for ssmmensatningen af inter-
viewpersoner. Deltagere i1 online fellesskaber som disse kan adskille sig fra andre kvinder med endo-
metriose, f.eks. ved at vaeere mere opseggende, engagerede eller have en sarlig interesse i et bestemt
perspektiv - fx at blive behandlet uden hormoner, som den ene gruppe reprasenterer. Dog er vi efter-
folgende blevet gjort opmaerksomme pé, at enkelte interviewpersoner har meldt sig pd baggrund af,

at deres bekendte har set vores opslag fra vores private profiler og at de derefter har kontaktet os.

Disse forhold betyder, at datamaterialet ikke nedvendigvis afspejler hele variationen blandt kvinder
med endometriose. I stedet skal resultaterne forstds som indsigter i, hvordan bestemte erfaringer og

perspektiver kommer til udtryk blandt de kvinder, som havde mulighed og interesse i at deltage.

3.5.1 Interviewpersonernes rolle og meetningspunkt

I alt er der gennemfort 14 interviews. Beslutningen om at afslutte dataindsamlingen er truffet med
udgangspunkt i et metningsprincip samt en afvejning af opgavens tidsmaessige begransninger. Her
lener vi os ikke op ad grounded theorys klassiske forstielse af “saturation”, men snarere det, Lincoln
& Guba (1985) betegner som “the point of redundancy”, hvor nye interviews ikke laengere tilforer
vasentligt ny viden. Efter 14 interviews oplevede vi betydelige overlap i de fremkomne temaer og

vurderede derfor, at yderligere interviews ikke ville bidrage substantielt til analysen.
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3.6 Gennemforelse af interviews

Interviewene omhandler et personligt og til tider sérbart emne, hvilket har gjort det centralt for os, at
skabe trygge rammer praeget af tillid og klarhed. Indledningsvis har vi praesenteret os selv, underse-
gelsens formal og rammerne for interviewet samt indhentet informeret samtykke i overensstemmelse
med GDPR-regler. Efter interviewet har vi givet interviewpersonerne mulighed for at tilfoje yderli-
gere refleksioner og har takket og anerkendt, at de har delt deres personlige erfaringer med os. Vi har
derudover givet muligheden for, at interviewpersonerne kunne bede os om, ikke at inkludere visse
udtalelser, hvis det fx havde varet for personligt for dem at snakke om. Dette gor, at der har vaeret
enkelte pointer, vi har matte undlade. Det har dog veret altoverskyggende, at interviewpersonerne

har folt sig hert, og at de havde en tryg oplevelse med at snakke med os.

Vi er bevidste om, at vi som forskere udger et centralt forskningsinstrument, og at vores position har
betydning for interviewsituationen. Selvom mélgruppen ikke nedvendigvis er en udsat gruppe, kan
der opstd asymmetrier, fx i relation til uddannelsesniveau og social baggrund. Samtidig deler vi med
interviewpersonerne bdde ken og i mange tilfeelde alder, hvilket kan have bidraget til at skabe gen-
kendelighed og tryghed. I forleengelse heraf har vi veeret opmarksomme pé, hvordan vi som inter-
viewere er med til at forme interviewsituationen. Med inspiration fra Michele Lamont (1994) kan
dette forstas som en social relation, hvor vores made at prasentere os selv pa har betydning for sam-
spillet med interviewpersonerne. Da vi har gennemfort interviewene sammen, har det derfor veret

vigtigt for os at undgé, at situationen opleves som intimiderende eller unedigt asymmetrisk.

For at imedekomme dette har vi arbejdet med gennemsigtighed allerede i rekrutteringsfasen. I vores
opslag inkluderede vi et billede af os begge og formulerede os konsekvent i et “vi”, s& det fra starten
var tydeligt, at vi var to interviewere. I den efterfolgende kontakt gjorde vi det ligeledes klart, at vi
begge ville deltage i interviewet. Pa den made blev vores tilstedeverelse en forventet del af rammerne
og ikke en overraskelse. Dette kan ses som et metodisk valg, der har til formal at skabe tryghed og
reducere usikkerhed i interviewsituationen. Samtidig har vi under interviewene varet opmarksomme
pa at fremstd som to lyttende og engagerede personer frem for en “samlet front”, hvilket har bidraget

til en mere &ben og tillidsfuld dialog.

Dog deler vi samtidig bdde kon og i mange tilfelde alder og uddannelsesniveau med interviewperso-

nerne, hvilket kan have bidraget til at skabe en oplevelse af genkendelighed og tryghed.
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Interviewene er primart gennemfort i interviewpersonernes egne hjem eller i neutrale omgivelser
som biblioteker, hvilket har bidraget til rolige rammer og god lydkvalitet. Fem interviews er dog
gennemfort online af hensyn til geografi og deltagernes praferencer. Pa trods af, at et fysisk mede
med vores interviewpersoner ville vere at foretrekke, har fleksibiliteten i1 interviewformen veret
mindst ligesa vigtig for at sikre deltagernes tryghed og deltagelse. Vi har derfor ogsa prioriteret at

imedekomme vores interviewpersoners gnsker, hvis de kom med dem.

Under interviewene har vi vaeret opmarksomme pa at give plads til pauser, folelser og refleksioner.
I situationer, hvor interviewpersonerne delte s&rligt personlige eller folelsesladede erfaringer, har vi
medt dem med empati og anerkendelse, hvilket har varet centralt for bade etiske hensyn og datakva-

litet.

3.6.1 Fravalg af observationer

Undersogelsen er udelukkende baseret pa interviews, og vi har siledes fravalgt observationer som
metode. Dette valg skyldes primart etiske og praktiske hensyn. De oplevelser, vi underseger, udspil-
ler sig ofte 1 medet mellem patient og sundhedsvaesen, f.eks. ved legebesog eller gynakologiske
undersogelser. Observation af sddanne situationer ville indebare betydelige etiske udfordringer og

potentielt pavirke interaktionen mellem patient og behandler.

Vi har ogsé fravalgt systematiske feltnoter under interviewene, da vi vurderede, at dette kunne skabe
en utryg situation, hvor interviewpersonen oplevede at blive observeret og vurderet. I stedet har vi

prioriteret nerver og dialog i selve interviewsituationen.

3.7 Transskribering

Samtlige interviews er blevet optaget pd en af vores telefoner med appen “Memoer” med informeret
samtykke fra interviewpersonerne. Analysen ber altid tage udgangspunkt i, hvad interviewpersonen
faktisk har sagt, frem for hvad vi efterfelgende mener at kunne huske, hvilket gor optagelse til et
centralt redskab i kvalitativ interviewforskning (Meller et al., 2025: 420). Efterfolgende er inter-
viewene blevet transskriberet. Transskribering forstas her som en proces, hvor det talte sprog omdan-
nes til skrift, men uden at der er tale om en direkte 1:1 overfersel. Transskribering indebarer altid en
transformation, hvor skriftsproget er en fortolkning af det sagte (Kvale & Brinkmann, 2015: 235).

Dette betyder, at visse nuancer fra interviewsituationen, sasom tonefald, pauser og kropssprog, ikke
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fuldt ud kan gengives i den skrevne tekst. Valget af detaljeringsgraden af transskriberingerne er fore-
taget med udgangspunkt i undersegelsens formal. Da denne undersegelse har fokus pa interviewper-
sonernes oplevelser og meningsdannelse frem for sproglige nuancer, er interviewene transskriberet
relativt teet, men ikke fuldstendigt ordret. Fyldord, gentagelser og mindre sproglige afvigelser er i
nogle tilfelde udeladt, mens formuleringer, der, ifelge os og vores teoretiske blik, er meningsbee-

rende, er bevaret (Kvale & Brinkmann, 2015: 245-46).

Vi har transskriberet ved hjlp af det digitale Al-verktej, Goodtape, hvilket har effektiviseret pro-
cessen. Det er dog vigtigt at pointere, at Al-programmer ofte tager fejl og transskriberer upracist,
hvorfor det har veret nedvendigt at gennemlytte og rette materialet manuelt (Meller et al., 2025:
422). Alle transskriberinger er derfor blevet gennemgaet og korrigeret for at sikre hej datakvalitet.
For at styrke reliabiliteten har vi desuden transskriberet hinandens interviews. Dette fungerer som en
form for intern kontrol for at sikre reliabiliteten i opgaven, hvor vi har haft mulighed for at identificere
misforstaelser eller uoverensstemmelser i gengivelsen af data (Kvale & Brinkmann, 2015: 243). 1
forlengelse af Kvale og Brinkmann (2015) kan transskribering dermed ikke blot forstds som en tek-
nisk proces, men som en del af den analytiske bearbejdning af materialet, hvor forskerens valg har
betydning for, hvordan data fremstar og fortolkes. Vi har desuden gjort brug af tegn og parenteser for
at markere leengere pauser, lyde som grin, stemninger eller lignende for at vaere sa transparente som

muligt (Meller et al., 2025: 422; Kvale & Brinkmann, 2015: 241).

3.8 Kodningsstrategi

3.8.1 Fleksibel kodning

Deterding & Waters (2018) introducerer begrebet flexible coding (fleksibel kodning), hvor man kom-
binerer en indledende deduktiv indeksering med en efterfolgende induktiv og analytisk kodning. Vi
indledte vores kodning med at organisere data efter temaer fra vores interviewguide og derefter grad-
vist udvikle mere nuancerede koder. Vores arbejde fulgte derfor tre kodningsfaser: 1) den deduktive
indekskodning, 2) den induktive analytiske kodning og til slut udmunder det i 3) det videre analytiske

arbejde.

Forste fase var en deduktiv indekskodning, hvor vi oprettede fem overkoder baseret pa hovedtema-
erne 1 interviewguiden, som fremgar af slutkodelisten. Herefter kodede vi alle transskriberinger ind 1

disse brede kategorier ved hjalp af programmet NVivo. For at styrke reliabiliteten, har den ene af os
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kodet de interviews, den anden af os har foretaget og omvendt. Dette er gjort konsekvent igennem

alle kodninger.

Da indekskodningen var etableret, kunne vi ga videre til det neste skridt, den analytiske kodning,
hvor vi udviklede mere nuancerede underkoder og arbejdede mere fokuseret med bestemte dele af
materialet. I praksis gjorde vi dette ved at laese alle citater vi havde kodet ind i overkoden igennem
og notere detaljerede memoer om de centrale menstre og problemstillinger, der var at finde. Pa bag-
grund af disse memoer dannede vi 4-5 nuancerede underkoder til hver overkode. Memoerne bestod
blandt andet af formuleringer som “bide smerten i sig”, “pavirker at man kan gd” og “kaste op af

smerte”. Disse memoer blev eksempelvis samlet i underkoden Fysiske symptomer og kropslige kon-

sekvenser under overkoden Symptomer og oplevelse af sygdom.

For at effektivisere vores kodningsarbejde valgte vi at danne underkoder ud fra de fire mest forskel-
lige interviews, da dette gav mulighed for at indfange temaer pa tvers af interviewene sd bredt som
muligt. Denne arbejdsdeling gjorde den indledende, brede kodning mere overskuelig og sikrede en
hej grad af fortrolighed med materialet, da vi begge fik et indgdende kendskab til alle interviews. De-
terding & Waters (2018) argumenterer desuden for, at fleksibel kodning egner sig sarligt godt til
samarbejde mellem flere forskere, der arbejder med kvalitative analyser. De fremhaver, at nér den
indledende indeksering er bred frem for finmasket, er det muligt at distribuere kodningsarbejdet mel-

lem flere uden at miste overblik og konsistens (Deterding & Waters, 2018: 723).

Vi udvalgte interviewpersonerne ud fra to parametre: 1) viden om sundhedsvasenet og 2) klassepo-
sition. P4 baggrund af en grundig gennemgang af interviewpersonerne vurderede vi, at Lea, Amalie,
Sofie og Isabella repraesenterede de storste forskelle pa disse parametre. Se nedenstdende Figur 4 for

overblik.

Figur 4 - Matrix over udvalgelse af interviews til at skabe underkoder ud fra

Lav klasse Hgj klasse
Lav viden om Lea Isabella
sundhedsvasnet
Hej viden om Amalie Sofie
sundhedsvzasnet
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Lea er i gang med at feerdiggere 9. klasse og har ingen sundhedsfaglig eller professionel tilknytning
til sundhedsveasenet. Hun bor i en lejlighed i en mindre by sammen med sin kaereste. Amalie er ud-
dannet inden for sundhedsvesenet og har tidligere arbejdet som leegesekretaer. Hun er i dag fortids-
pensionist grundet sygdom og bor i ejerbolig i en mellemstor by sammen med sin familie. Sofie er
uddannet jordemoder og arbejder som koordinator, hvilket giver hende bade sundhedsfaglig viden og
erfaring med sundhedsvasenet indefra. Hun bor alene i hus i en sterre by. Isabella har ikke en sund-
hedsfaglig uddannelse, men har erfaring som projektleder og konsulent og er i perioder selvvalgt

hjemmegdende. Hun bor i ejerlejlighed i en storby sammen med sin familie.

Efter dannelsen af samtlige underkoder gik vi videre til kodningen af alle 14 interviews. Denne proces
gjorde det muligt at identificere menstre og variationer pa tvars af alle interviews. Det faerdigkodede
materiale udgjorde grundlaget for vores videre analyse, hvor vi undersegte sammenhange mellem de

forskellige temaer, der viste sig i materialet.

3.8.2 In-Vivo-Kodning

Som supplement til den fleksible kodning gjorde vi ogsd brug af In Vivo-koding. In Vivo-kodning
tager udgangspunkt i interviewpersonernes egne formuleringer og ordvalg og bruges til at fastholde
centrale udsagn fra empirien i den videre analyse. Vi anvendte formuleringerne “Man far at vide, at

det skal gore ondt” og “Uvidenhed blandt fagpersonale” som selvstendige In Vivo-koder.

Uvidenhed dekker over, ndr interviewpersonerne nevner “uvidenhed”, men ogsa nér der fx er udsagn
som “han havde ikke nok viden om endometriose” (Amalie). Man far at vide, at det skal gore ondt
daekker over, nir interviewpersonerne navner, at de har fiet at vide fra sundhedsprofessionelle eller
familiemedlemmer, at det skal gore ondt at have menstruation eller vare kvinde, nar de har prasen-

teret deres smerter 1 forbindelse med endometriose.

Formalet med dette er ikke at arbejde ud fra en klassisk grounded theory tilgang, men derimod at
synliggare, hvordan langt sterstedelen af vores interviewpersoner - pa trods af forskellige sociale
baggrunde, geografiske placeringer og relationer til sundhedsvaesenet - brugte meget ens formulerin-
ger om deres oplevelser. In Vivo-koderne gjorde det derfor muligt at fremhave falles erfaringer og
menstre direkte gennem interviewpersonernes egne ord. I Figur 5 ses et overblik over antallet af

interviews, hvor udsagnene fremgér, samt det samlede antal referencer.
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Figur 5 — In Vivo-koder overblik

Filer Referencer
”Man far at vide, at det skal geore ondt” | 12/14 22
”Uvidenhed” 11/14 25

3.9 Analysestrategi

I forleengelse af den kvalitative tilgang arbejder vi med sékaldte “tykke beskrivelser”, hvor deltager-
nes udsagn ikke kun gengives deskriptivt, men fortolkes i relation til deres livsverden, sociale position
og kontekst (Cecchini et al., 2025: 36). Som led i dette inddrager vi ogsa leengere interviewcitater for
at fastholde nuancer, ssmmenhange og refleksioner i kvindernes fortellinger og dermed komme taet-
tere pa deres oplevelser og hverdagsliv. Citaterne anvendes til at understette vores analytiske fortolk-
ninger og fungerer derfor ikke som selvstendige beviser. Citaterne er udvalgt og afgraenset, sd de
centrale pointer og nuancer er til stede. Fokus er dermed ikke pd at identificere en objektiv sandhed
om sundhedsvesenet, men pa hvordan kvinderne selv oplever, forstar og tillegger mening med deres

erfaringer med sygdom og medet med sundhedssystemet.

Analysen er overvejende deduktiv, idet eksisterende teori om social klasse og sundhedssociologi dan-
ner den primere analytiske ramme for undersegelsen. Samtidig indeholder analysen induktive ele-
menter, da vi lebende har varet dbne overfor nye temaer og menstre, som er opstdet i empirien.
Analysestrategien bygger saledes pé et samspil mellem teori og empiri. Analysen fokuserer blandt
andet pa kvindernes oplevelse af symptomer og sygdom, udredningsprocessen, mgdet med sundheds-
vasenet samt oplevelser af anerkendelse, mistro og muligheder for at navigere i1 systemet. Inden for
hvert tema analyseres bade ligheder og forskelle pa tvers af interviewpersonernes fortellinger med
serligt fokus pa, hvordan sociale klassepositioner og kendskab til sundhedsvasenet kan have betyd-
ning for deres oplevelser og handlemuligheder. Formélet med analysen er dermed ikke statistisk ge-
neralisering, men at skabe en nuanceret forstaelse af de sociale mekanismer og erfaringer, som prager

kvindernes mode med sundhedsvasenet.
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4. Analyse

I analysen undersoger vi, hvordan kvinder med endometriose oplever og fortolker deres moder med
sundhedsvaesenet, og hvordan disse erfaringer formes af keon, viden, ressourcer og social klasse. Det
er vigtigt at understrege, at analysen ikke vurderer, om sundhedsvasenet eller de enkelte sundheds-
professionelle handler rigtigt eller forkert i klinisk forstand. Vi underseger derfor ikke, om de be-
handlinger, kvinderne tilbydes, er medicinsk korrekte, eller om laeegerne nedvendigvis folger geel-
dende retningslinjer. Fokus er pa kvindernes egne erfaringer: hvordan mederne opleves, hvordan de
skaber mening med deres sygdomsforleb, og hvilke konsekvenser det far for deres tillid, handlemu-

ligheder og forstaelse af deres egen krop.

Analysen er opbygget i fire overordnede dele. Forst underseger vi, hvordan kvinderne opdager og
forstar deres symptomer. Dernest analyserer vi deres konkrete meder med sundhedsvesenet. Heref-
ter ser vi pa, hvad ressourcer, netverk, skonomi og sundhedskompetencer betyder for medet. Afslut-
ningsvis samler vi analysens fund i en bredere strukturel forstdelse af ulighed, hvor endometriose

analyseres som en sygdom, der bade formes af kennede, medicinske og sociale hierarkier.

I afsnit 4.1 “At opdage og forstd sygdommen” undersgger vi hvordan kvinderne har oplevet sympto-
merne fra starten af sygdomsforlebet til, hvor de er i dag. Afsnittet viser, hvordan mange oplever
steerke smerter allerede fra en ung alder, men at smerterne ofte er blevet normaliseret af familien,
omgivelserne og sundhedsveasenet. Her bruger vi teorier om kennede forstielser af smerte til at ana-
lysere, hvordan menstruationssmerter kan blive forstdet som noget, kvinder forventes at udholde.
Med Bourdieus begreb om doxa, analyserer vi hvordan menstruationssmerter fremstir som naturlige
og selvfolgelige. Begrebet symbolsk vold bruges til at vise, hvordan kvinderne kan komme til at
acceptere leegens eller omgivelsernes forklaring, selv nar det ikke stemmer overens med deres egne
kropslige erfaringer. Afsnittet inddrager desuden behandlings- og sygdomsbyrde til at vise, hvordan
smerterne ikke kun har fysiske, men ogsa psykiske, sociale og praktiske konsekvenser. Til sidst ana-
lyseres informationssegning som et vendepunkt, hvor digitale segninger, sociale medier og bekendte

giver kvinderne et sprog for symptomer, de tidligere har féet forklaret som normale.

I afsnit 4.2 “Vejen gennem sundhedssystemet” flyttes fokus til kvindernes konkrete meder med sund-
hedsvasenet. Forst analyserer vi de standardiserede behandlinger, mange beskriver, f.eks. hormonel

prevention, smertestillende medicin og afventning. Pointen er ikke, at disse behandlinger

Side 55 af 146



Sarah Buchwald Speciale 10. juni 2026
Linda Vibeke Madsen Aarhus Universitet

nedvendigvis er forkerte, men at de ofte opleves utilstrekkelige, nir de gentages uden tydelig forkla-
ring, opfelgning eller videre udredning. Her bruger vi medikaliseringsperspektiver fra Conrad (2007)
og Reich (2025) til at vise dobbeltheden, om at kvindernes smerter gores til et medicinsk anliggende,
men ofte gennem symptomdampning frem for egentlig afklaring. Dernast analyserer vi manglende
viden og modsatrettede forklaringer. Begreberne medical unknowns og medically unexplained symp-
toms bruges til at forstd, hvordan medicinsk usikkerhed kan handteres ved, at symptomerne oversat-
tes til mere kendte forklaringer som stress, angst, IBS, PCO eller almindelige menstruationssmerter.
Foucaults medicinske blik bruges til at vise, hvordan det synlige og malbare far sarlig autoritet i
sundhedsvasenet. Nar scanninger, prover eller operationer ikke viser noget entydigt, kan kvindernes
smerter blive sverere at fi anerkendt som legitime. I forlengelse heraf bruger vi medical gaslighting
til at analysere, hvordan subjektive erfaringer kan nedtones eller betvivles, nar de ikke kan dokumen-
teres gennem tydelige fund. Afsnittet underseger ogsa oplevelsen af at blive lyttet til eller afvist. Her
bruger vi Larsen og Cecchinis (2023) teori om videnshierarkiet i konsultationen til at vise, hvordan
leegens faglige vurdering ofte fér storre autoritet end patientens egen erfaring. Det betyder, at kvin-
derne ikke kun skal beskrive deres symptomer, men ogsé overbevise sundhedsvasenet om, at smer-
terne er reelle. I forlaengelse heraf analyserer vi psykologisering og kennede forstaelser af smerte som
et centralt menster, hvor symptomer forklares som angst, stress, hypokondri eller psykisk mistrivsel.
Endelig analyserer vi manglende samarbejde og opfelgning gennem Lipskys teori om street-level
bureaucracy og administrative byrder. Her viser vi, hvordan kvinderne ofte selv ma koordinere, folge
op og skabe sammenhang i deres forleb. Afsnittet afsluttes med positive meder, hvor kvinderne op-

lever at blive lyttet til, taget alvorligt og medt som mennesker frem for som et standardiseret patient-
forleb.

I afsnit 4.3 “Ressourcer og hverdagsliv” gér vi skridtet videre og analyserer, hvordan kvindernes
muligheder for at hdndtere sygdommen afthanger af de ressourcer, de har adgang til. Ferst undersoger
vi ansvaret for egen behandling som en behandlingsbyrde, hvor kvinderne selv mé opsege informa-
tion, registrere symptomer, underseoge muligheder og presse pé for videre udredning. Herefter analy-
serer vi sundhedskompetencer som en afgerende ressource. Med Shims (2010) begreb om kulturel
sundhedskapital og Bourdieus begreber om kapital og habitus viser vi, hvordan sundhedsfaglig viden,
forstaelse af systemet og evnen til at kommunikere pd “den rigtige” made kan give nogle kvinder
bedre muligheder i medet med sundhedsvasenet. Afsnittet undersoger ogsd betydningen af social
stotte, netvaerk samt skonomiske ressourcer og adgang til private eller alternative behandlingsmulig-

heder. Til sidst analyserer vi sundhedsvasenets forventninger til den “gode patient” som en form for
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doxa, hvor den legitime patient er én, der kan vere informeret, vedholdende og handlekraftig uden at

fremsta for kravende.

I afsnit 4.4 “Strukturelle forstaelser af ulighed” samler vi analysens fund i1 en bredere forstéelse af
kon og klasse. Forst analyserer vi endometriose som en overset kvindesygdom med Foucaults forsta-
else af viden og magt. Her viser vi, hvordan manglende forskning, prioritering og institutionel viden
far betydning for kvindernes konkrete meder med sundhedsvasenet. Med udgangspunkt i Bourdieu
og det intersektionelle perspektiv analyserer vi dernest, hvordan kvindernes ressourcer kan virke
forskelligt pa tveers af klasse og viden. Her er et centralt fund, at alle kvinderne meder modstand, men
at de ikke har samme ressourcer til at reagere pa den. Afslutningsvis samler vi i afsnit 5.5 analysens

hovedfund.

4.1 At opdage og forstd sygdommen

I folgende afsnit vil vi analysere, hvordan kvinderne forst oplever og forstar symptomerne pa endo-
metriose. Vi fokuserer sarligt pd, hvordan staerke smerter tidligt i livet gradvist bliver normaliseret
af bdde sundhedsvasen, familie og omgivelser, hvilket gor det vanskeligt at genkende symptomerne
som tegn pa sygdom. Samtidig vil vi belyse de psykiske og sociale konsekvenser af at leve med
uforklarlige smerter samt den rolle, informationssegning spiller, nar kvinderne forseger at finde for-

klaringer pa deres symptomer.

4.1.1 De forste symptomer

Et gennemgdende traek 1 interviewene er, at kvinderne oplever de forste symptomer pa endometriose
1 en meget ung alder, ofte kort tid efter deres forste menstruation. Symptomerne beskrives ikke som
almindeligt ubehag, men som intense og invaliderende smerter, der pavirker deres evne til at fungere
1 hverdagen. Flere forteeller om episoder, hvor smerterne var sd voldsomme, at de ikke kunne sta
oprejst, bevaege sig eller traekke vejret normalt. Dette kommer blandt andet til udtryk hos Astrid, der
beskriver, hvordan symptomerne allerede har en tidlig alder, pavirkede hendes krop og funktions-

cvne:

“Jeg har sd leenge som jeg kan huske kastet op og veeret syg og haft sa mange smerter nede i

’

ldret, at jeg nogle gange har haft sveert ved at gd.’
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Citatet er med til at vise, hvordan symptomerne ikke kun opleves som almindelige menstruations-
smerter, men som smerter, der pavirker hendes evne til at fungere i hverdagen. Flere af kvinderne
beskriver desuden, hvordan smerterne allerede fra en ung alder blev s& voldsomme, at de forsegte at
soge hjelp i1 sundhedssystemet. Flere kontaktede f.eks. leegevagt eller akuttelefon, fordi smerterne
var langt mere voldsomme end det, de forventede en normal menstruation burde medfore. Ellen be-
skriver ligeledes, hvordan smerterne medforte, at hun métte ligge pd badevarelsesgulvet under sin

menstruation;

“Jeg har bare nogle stygge menstruationer, som varer en uge, og vi gar til lecege med det, og
det er jo bare sadan (...). Jamen "det gor ondt at have menstruation”. Sa det der med, at man
skal ligge pd badevcerelsesgulvet, det er jo dbenbart okay, namen okay, sd er det jo sadan, det

2

er .

Hendes beskrivelse peger pa, hvor ekstreme smerterne er. Samtidig viser citatet ogsa, at der sker en
gradvis tilpasning til smerterne. Selvom smerterne er invaliderende, begynder kvinderne med tiden
at forstd dem som noget, der er nadt til at leve med. Flere interviewpersoner beskriver ogsé, hvordan
symptomerne blev hindteret med smertestillende medicin eller hormonel pravention frem for yder-
ligere udredning. Johanne forteller hvordan hun gentagne gange opsegte laegen pé grund af smer-

terne:

“Jeg tror, jeg har gdet til leegen i hvert fald tre-fire gange til min egen leege, og han siger jo

sd til mig, at det er jo normalt, og den eneste losning er p-piller”.

P4 samme made beskriver Simone, at hun i medet med legen er blevet madt af en kommentar om

bare at tage nogle Panodiler:

“Jeg kom til lcegen og fik selvfolgelig at vide, at det er sadan, at du ma tage nogle Panodiler.

Det er jo sd det, jeg har lcenet mig op ad, og det er det, min mor ogsd har leenet sig op ad”.

Pé tvaers af interviewene viser der sig dermed et faelles monster: Kvinderne oplever tidligt sterke og
invaliderende smerter, men smerterne bliver i forste omgang hindteret som almindelige menstruati-
onssmerter frem for mulige tegn pa sygdom. Astrid og Ellens fortellinger viser, hvor fysisk omfat-
tende symptomerne kan vaere, mens Johanne og Simone viser, hvordan disse symptomer ofte medes
med standardiserede svar som p-piller, smertestillende medicin og en besked om, at smerterne er

normale.
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4.1.2 Normalisering af menstruationssmerter

Et centralt tema i interviewene er, at kvindernes smerter gentagne gange bliver normaliseret af bade
sundhedsprofessionelle, familie og omgivelser. Pé tvers af interviewene gar det gentagende gange
igen, at “det er normalt”, eller at “det skal gore ondt”. Netop derfor valgte vi at oprette In Vivo-koden
“Man far at vide, at det skal gore ondt”, da variationer af denne formulering optradte i 12 ud af 14
interviews. Normaliseringen af menstruationssmerter er altsa ikke enkeltstdende oplevelser, men kan
ses som et gennemgédende menster i kvindernes mede med bade sundhedssystemet og i sociale om-

givelser. Dette ses blandt andet hos Lea:

“Man har som andre kvinder nok hort mange gange i livet, at man skal have ondt, ndr man
har menstruation. Og det har jeg faet at vide, siden jeg fik min forste menstruation. Sa jeg
anede faktisk ikke, at det kunne veere noget. Jeg teenkte bare, sd bider jeg smerten i mig, og

’

Jjeg spiser smertestillende, som man nu gor. Og det har jeg egentlig gjort i mange dr.’

I citatet bliver steerke smerter ikke fremstillet som noget, der kraever undersggelse, men som en del
af det at have menstruation. Det er netop denne forstielse af menstruation, Stensgaard (2026) kritise-
rer, nar hun peger pa, hvordan kvinder gennem livet socialiseres til at udholde smerte. Nér staerke
menstruationssmerter forklares som normale, bliver det vanskeligere at identificere dem som mulige
sygdomstegn. Derfor beskriver flere interviewpersoner ogsa, at de “bed smerten i sig” eller forsegte
at leve videre med smerterne, fordi de ikke havde fiet et andet sprog for det, de oplevede. Julie for-

teeller eksempelvis:

“Min mor sagde altid, at det var normalt. Sd jeg tog det bare lidt i mig, og sd levede man lidt

med det”.

Her bliver det tydeligt, hvordan normaliseringen ikke kun foregér i sundhedssystemet, men ogsé re-
produceres i familien. Foraldrenes forstielse af smerterne far stor betydning, fordi kvinderne ofte er
meget unge i1 deres forste med symptomerne. Nar bade laeger og foreldre formidler, at smerterne er
normale, bliver det vanskeligt for kvinderne at satte spergsmalstegn ved denne forstaelse. I Figur 6
ses en oversigt over, hvor mange, der nevner, at deres familie havde indflydelse pa deres forstaelse

af smerter 1 starten.
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Figur 6 - Familie som sparringspartnere

Interviewperson | Citat

Fremgér i 11/14 interviews

Simone “Det er jo sa min mor jeg har leenet mig op ad, og min far”
Esther “Min mor sagde altid det var helt normalt”
Ellen ”Min mor, som er fadt i 45', er jo sadan (...) "Jamen, det er sddan, det er.”

”Min mor tenkte dengang, at hvis [leegen] var bekymret, ville han sende mig videre”
Johanne

”Min mor har altid provet at veere der for mig.”

Sebring (2021) beskriver dette som en form for strukturel medical gaslighting, hvor bestemte smerter
systematisk mistenkeliggeres eller nedtones, fordi sundhedssystemet historisk er bygget op omkring
bestemte kropslige normer. I interviewene kommer dette blandt andet til udtryk ved, at flere kvinder
beskriver, hvordan deres smerter bade i familien og i medet med sundhedsvaesenet blev gjort til noget

almindeligt eller ufarligt. Astrid fortaller f.eks.:

“Jeg kan huske tydeligt, at min mor hun sagde, ‘alle piger de har ondt, ndr de har menstrua-
tion’. Det samme madte jeg lidt ved de forste par gange, jeg var til leegen. ‘Det er helt normalt,
det er der mange der har, ubehag ved menstruation’ Og blev egentlig modt med iscer (...) af
de mandlige sundhedsfaglige personer (...) ‘Na, ja. Er du nu sikker pd, at det er sddan, det

er? 9

Selvom kvinderne aktivt seger hjaelp, bliver deres smerter altsd normaliseret og medt med en mistro
til deres erfaringer pa egen krop. Dermed bliver oplevelsen af smerte gjort mindre legitim, bade i
familien og 1 sundhedssystemet. Samtidig peger citatet pa, hvordan kennede forstaelser af smerte
allerede tidligt treeder frem 1 kvindernes fortellinger, hvilket vi vil udfolde yderligere i et senere ana-

lyseafsnit.

Denne normalisering kan samtidig forstds gennem Bourdieus begreb om symbolsk vold. I konsulta-
tionen besidder leegen en institutionaliseret autoritet, som gor leegens definition af symptomerne til

den legitime forstaelse. Flere af kvinderne beskriver, hvordan de har accepteret laegens vurdering,
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selv ndr den ikke stemte overens med deres egne erfaringer. Dette bliver serligt relevant, fordi kvin-
derne ofte var unge piger i deres forste megde med sundhedssystemet. Der eksisterer derfor et videns-
hierarki mellem laege og patient, hvor kvinderne ikke oplever at have den nedvendige autoritet til at
udfordre leegens vurdering. Nar kvinderne accepterer forklaringen om, at smerterne er “normale”, kan
det ses som et udtryk for symbolsk vold. Magten virker ikke gennem direkte tvang, men gennem
anerkendelsen af leegens ekspertise som den naturlige og legitime sandhed. Kvindernes egne erfarin-

ger underordnes dermed den medicinske forstdelsesramme, selv nar smerterne er invaliderende.

Pé tveers af interviewene bliver normaliseringen af menstruationssmerter derfor ikke blot et spargsmaél
om individuelle fejlfortolkninger, men et udtryk for et bredere strukturelt menster, hvor kvinders
smerter systematisk nedtones, forklares vaek og gradvist forstds som en naturlig del af det at vere

kvinde.

4.1.3 Psykiske og sociale konsekvenser

De fysiske smerter, der er beskrevet ovenfor, betyder ikke kun, at de oplever smerterne fysisk. De
udvikler sig derimod for flere af interviewpersonerne til en mere gennemgribende usikkerhed i hver-
dagen, og smerterne gor, at kvinderne fir fraver i skolen, pd arbejdet, og md melde fra til sociale
aktiviteter. Derudover oplever kvinderne, at de konstant er opmeaerksomme pé deres krop, og pa risi-
koen for, at den pludselig ikke kan fungere. Det kan forstds som en form for behandlings- og syg-
domsbyrde, hvor sygdommen ikke kun bestér af symptomerne i sig selv, men ogsa i det ekstra ar-
bejde, patienten mé udfere for at f4 hverdagen til at haenge sammen (Spencer-Bonilla et al., 2017).
Flere beskriver derfor ikke sygdommen som noget, der afgrenser sig til enkelte dage med smerter
under menstruation, men som noget, der har betydning for hele deres made at planlegge, deltage og
veare til stede i hverdagslivet pd. Esther beskriver, hvordan hun skulle bruge meget tid og energi pé
“at skulle planlcegge mit liv ud fra en cyklus, som var fuldsteendig ustyrlig. Jeg havde bare ikke noget
kontrol over mit eget liv, og det var virkelig, virkelig hardt at komme igennem.” Det gelder bade i
forhold til konkrete begraensninger, hvor smerterne gor det vanskeligt at mede op, bevage sig, arbejde
eller vaere social, men ogsa i forhold til en mere generel utryghed ved, hvornér kroppen igen vil rea-
gere. For nogle interviewpersoner bliver denne utryghed knyttet til en frygt for selve symptomerne.
Smerterne opleves som s& voldsomme, at de kan blive svare at adskille fra akut sygdom. Selma
beskriver en episode som 16-drig, hvor hun var alene hjemme og matte kontakte 1813, fordi smerterne

blev sa intense, at hun ikke kunne fa vejret:
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“Jeg troede, at jeg ville fd et hjertestop, fordi jeg havde simpelthen sd ondt i min mave”.

Citatet viser, hvordan smerterne ikke blot opleves som ubehagelige, men som noget potentielt farligt
og ukontrollerbart, serligt nar man ikke kender grunden til smerterne. Psykisk er det ikke bare en
bekymring, men en reelt frygt, hvor interviewpersonen ikke ved, om hun er alvorligt syg. Denne form
for usikkerhed gér igen hos flere, s@rligt ndr symptomerne ikke bliver forklaret eller taget alvorligt i
sundhedsvasenet. Simone beskriver ogsa, hvordan hun i frygt havde veret taet pa at ringe 112, og
folt sig nedt til at skrive til sine veninder, at “bare lige sd I ved det, sd er jeg hjemme, jeg har mega

ondt, kan I lige tjekke op pa mig, om en time eller to, fordi jeg kan ikke beveege mig.”

Nér kroppen sender signaler, der opleves som alvorlige, men ikke bliver oversat til en klar diagnose
eller behandling, efterlades kvinderne med ansvaret for selv at vurdere, hvor farligt det er. De stéar
med den administrative byrde, systemet palaegger dem, hvor de ikke blot skal modtage hjelp, men
ogsé selv skal lere, vurdere, opsege og navigere i systemets muligheder (Herd & Moynihan, 2018).
Den samme usikkerhed ses hos Clara, der beskriver, hvordan sygdomsforlgbet har gjort hende mere
bange for kroppens forandringer. Hun forteller, at det er “ret skreemmende at veere i, fordi hun aret
for ikke havde de samme symptomer, mens hun nu oplever, at “der er mange ting, jeg ikke kan lcen-
gere”. Her forbindes frygten ikke kun med intensiteten af smerterne, men med oplevelsen af gradvist

at miste funktionsevne uden at fa et klart svar pa hvorfor.

Flere af vores interviewpersoner beskriver ogsé, hvordan sygdommen skaber et pres omkring fraver.
Det gelder bade fraver fra uddannelse, arbejde og sociale sammenhange. Lea forteller f.eks., at
smerterne pavirker hendes skolegang, og at der er perioder, hvor hun slet ikke kan komme i skole,
fordi hun “ikke engang kan ga fra min seng til toilettet”. Samtidig kan fraveret i sig selv skabe be-
kymring. Nér man gentagne gange mé melde fra, opstar der en risiko for at blive opfattet som ustabil,

fravaerende eller mindre deltagende.

Det geelder sarligt i skole- og arbejdssammenheenge, hvor fremmede ofte fungerer som et mal for
ansvarlighed. Selma beskriver bl.a. “man har ikke lyst til at veere den syge ven”, fordi hun er bange
for at blive fravalgt pa baggrund af, "nd jamen [Selma] aflyser alligevel altid.” Sygdommen far derfor
ogsé sociale konsekvenser, fordi interviewpersonerne ikke kun skal handtere smerterne, men ogsa
andres mulige vurderinger af deres fravar. Dette er ogsa tydeligt hos Sofie, som beskriver, hvordan

sygdommen har pévirket hendes arbejdsliv. Hun fortaller, at der i de vaerste perioder var flere gange
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om maneden, hvor hun ikke kunne komme pa arbejde, og at hun samtidig var bevidst om, at kollega-

erne skulle dekke hendes vagter. Hun siger:

“Man ved jo godt, at man er irriterende, nar man melder sig syg. Sa derfor tager man pd

arbejde, indtil man ikke kan mere”.

Citatet viser, hvordan sygdommen producerer en dobbelt belastning: P& den ene side har hun smerter
og behov for fraver; pa den anden side foler hun et ansvar for ikke at vare til besvar. Det betyder, at
hun nogle gange meder op pa arbejde, selvom hun ikke burde. Det ender altsd med, at sygdommen
ikke blot et praktisk problem, men ogsa et moralsk og socialt problem, hvor interviewpersonerne

oplever at skulle balancere hensynet til sin egen krop mod hensynet til arbejdspladsen og kollegerne.

De sociale konsekvenser har ogsa stor betydning uden for skole og arbejde. Flere beskriver, hvordan
sygdommen begranser deres mulighed for at deltage i sociale aktiviteter, fordi de enten har smerter,
er bange for at fa det darligt, eller mé planlegge deres liv efter en uforudsigelig cyklus. Esther be-
skriver det som en traethed over “ikke at kunne udfore altsd mit arbejde og have lyst til at veere sam-
men med venner”, mens Johanne fortaller, at hun ma treeffe mange beslutninger om, hvornar hun skal

ud eller blive hjemme pa folgende made:

“Nar jeg kan se, at jeg skal til at have menstruation, sd bliver der [truffet] ret aktive beslut-
ninger om, om jeg virkelig vil pumpe mig selv fuld pa smertestillende, eller om jeg vil blive
hjemme. Jeg har ncesten brug for at tage smertestillende lige meget, om jeg tager i skole eller

ej, bare for sdadan at kunne eksistere.”

Sygdommen begrenser kvindernes frihed, og det sociale fravaer foles som om man mister kontrol
over sit eget liv. Nar sociale aktiviteter hele tiden athanger af kroppens tilstand, skaber det en be-
kymring om, bade hvad andre tenker, men ogsa om, hvorndr man skal melde til eller fra til arrange-
menter, man gerne vil deltage i. Det kan skabe en folelse af at std udenfor, fordi man ikke pa samme
mdde som andre kan planlegge, tage afsted eller sige ja til aftaler uden forbehold. For nogle af kvin-
derne bliver denne bekymring til en angst for situationer forbundet med smerterne. Simone beskriver
bl.a., hvordan hendes angst ikke er en generel angst, men at den derimod er forbundet med dérlige
erfaringer med kroppen. Hun beskriver, at hun kunne vere angst for “enten at skide i bukserne pa
grund af mine fordojelsesproblemer, eller at fd et eller andet flare up”, hvor hun ikke kunne komme

vaek fra situationen, eller hvor hun ville sidde et sted og kaste op eller fa det meget dérligt.

Side 63 af 146



Sarah Buchwald Speciale 10. juni 2026
Linda Vibeke Madsen Aarhus Universitet

4.1.4 Tidlig informationssogning

I forleengelse af normaliseringen af menstruationssmerter bliver informationssggning et vigtigt led i
kvindernes tidlige forstéelse af sygdommen. Flere beskriver, at de i mange &r ikke havde et sprog for
deres symptomer, fordi de enten fik at vide, at smerterne var normale, eller fordi undersogelser ikke
gav en klar forklaring pé, hvad de fejlede. Informationssegningen opstér derfor ofte forst, nar den

forklaring, de har féet, ikke leengere stemmer overens med deres egne erfaringer.

Det er et gennemgéende menster hos de kvinder, vi talte med, at de som udgangspunkt ikke vidste,
hvad de skulle sage pa de forste gange, de forsggte at finde svar pa deres smerter. De er begyndt med
at sege pd nettet og fortelle om deres symptomer til venner og bekendte, hvorefter de hen ad vejen er
blevet praesenteret for sygdommen. Det, der gér igen, er, at informationen sjeldent kommer systema-
tisk fra sundhedsvesenet, og nér det gor, er det ofte efter lang tid og mange konsultationer, med mindre
det har veeret meget tydeligt under en operation eller scanning, der oprindeligt havde et andet formal.
I stedet bliver viden om endometriose ofte fundet gennem en kombination af en Google-segning pa
symptomerne eller ved at sporge et Al-verktej sésom ChatGPT. Nogle af vores interviewpersoner har
fet noget at vide pa sociale medier eller tv-indslag, mens andre fér at vide af deres bekendte, at “det
lyder altsa som om, du har endometriose” (Ellen). Enkelte har forst hert om sygdommen, nér de far

stillet diagnosen under en operation, hvor formalet var noget andet.

Det tyder altsa pd, at vejen til at opnd viden om endometriose ofte er tilfaeldig. Kvinderne har ikke
nedvendigvis vidst, hvad de skulle soge efter, fordi smerterne 1 udgangspunktet var blevet placeret
inden for en forstéelse af, at menstruation “bare” geor ondt. P4 den made bliver informationssegningen
ikke kun et spergsmal om at finde viden, men ogsd om at fa adgang til et begreb, der kan gere symp-
tomerne forstaelige som sygdom. I forlengelse af normaliseringen af menstruationssmerter bliver
informationssegning et vigtigt led 1 kvindernes tidlige forstaelse af sygdommen. Med Bourdieu kan
dette forstds som udtryk for en doxa omkring menstruationssmerter, hvor smerte i forbindelse med
menstruation fremstar som noget naturligt og forventeligt. Nar denne forstéelse tages for givet af bade
kvinderne selv, deres omgivelser og i mange tilfeelde sundhedsvasenet, bliver det svarere at tolke
smerterne som tegn pa sygdom. Informationssegningen opstar derfor ofte forst, nir den forklaring,

de har faet, ikke leengere stemmer overens med deres egne erfaringer.

Det ses hos badde Selma og Clara, der begge beskriver, hvordan de gentagne gange fik at vide, at

underspgelserne s normale ud, og at de var raske. Forst da de selv tager sagen i egen hand og
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begynder at soge pa deres symptomer, bliver endometriose prasenteret som en mulig forklaring.

Selma beskriver hvordan hun i afmagt seger pa ChatGPT efter svar:

“Sa nu soger jeg alle mine symptomer ind pa ChatGPT, og sd siger den, endometriose. Og sd

var jeg sadan, ved du hvad, sa gar jeg lidt videre med det.”

Det samme gar igen hos Clara, der efter at have hert om endometriose begynder at sgge videre selv.
Hun forteeller, at hun “gik hjem og Googlede om det” og derefter kontaktede Endometriose Feelles-
skabet. Hun beskriver, hvordan hun gennem sociale medier og andres fortallinger kunne se sit eget
menster i sygdomsbeskrivelserne. Det er netop denne genkendelse, der er central i den tidlige infor-
mationssegning: Kvinderne forseger at finde ud af, om deres erfaringer kan passe ind i en anden
forklaring end den, de hidtil har faet. Hos Astrid opstér mistanken derimod lidt mere usadvanligt, nar
vi ser pa, hvad kvinderne ellers fortaller. Det var hendes mor, der ringede, imens hun sa et tv-indslag
om endometriose: “Tror du ikke, det er det, der er i vejen med dig?”. Herefter begynder Astrid selv
at undersoge sygdommen nermere og finder blandt andet Endometriose Fellesskabets hjemmeside.
Eksemplet viser, at det ikke kun er kvindernes egen viden, der har betydning for, om endometriose

bliver genkendt som en mulig forklaring.

Viden om sygdommen skal ogsé kunne findes i de sociale og kulturelle omgivelser omkring dem.
Med Bourdieu kan dette forstas som et spergsmal om, hvilke sygdomsforstéelser der er tilgengelige
i det sociale rum. Nar endometriose formidles i medier, kan det bryde med den doxa, hvor menstrua-
tionssmerter forstds som noget naturligt, man ma leve med. Bdde Selma, Clara og Astrids eksempler
viser, hvordan bredere synlighed kan gere sygdommen genkendelig, ogsa for dem, der ikke selv ved,
hvad de skal lede efter. Samtidig er det forskelligt, hvad kvinderne ger med den information, de fin-
der. For nogle bliver informationen primert en made at forsta sig selv og sine symptomer pé. For
andre bliver det et afsat for at opsege lege igen, bede om en henvisning eller undersege private og

specialiserede muligheder.

4.1.5 Delkonklusion

Pé tveers af interviewene viser den ferste del af analysen, at kvindernes sygdomsforstéelse udvikles
langsomt og ofte med stor usikkerhed. Stort set alle oplever alvorlige symptomer allerede fra en ung
alder og ofte ved den forste menstruation. Smerterne bliver dog gentagne gange beskrevet som nor-

male menstruationssmerter frem for mulige tegn pé sygdom af badde familien, omgivelserne og i
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sundhedsvasenet, og kvinderne bliver tilbudt smertestillende medicin og hormonel pravention som
den primare losning. Det betyder, at kvinderne gradvist lerer at leve med smerterne, selv nér det
pavirker arbejde, sociale relationer og deres generelle tryghed i hverdagen. Samtidig viser afsnittet,
at informationssggning ofte bliver et vendepunkt, fordi kvinderne forst far et sprog for deres sympto-

mer gennem digitale segninger, bekendte, medier eller Endometriose Fellesskabet.

4.2 Vejen gennem sundhedssystemet

Hvor ferste afsnit i analysen viste, hvordan kvinderne gradvist opdager og forseger at forstd deres
symptomer, retter dette afsnit fokus mod, hvad der sker i medet med sundhedsvesenet. Der er serligt
fokus p4, hvordan behandlingen er standardiseret, hvilket ikke foles rigtigt for mange af kvinderne,
da de modes af modsatrettede forklaringer og mangel pa viden pa omradet. Det giver en folelse af
ikke at blive lyttet til, serligt hvis leegen begrunder smerterne med psykiske problemer, og hvis der

efter en behandling mangler opfelgning.

4.2.1 Standardiserede behandlinger

Et gennemgaende monster 1 interviewene er, at kvinderne ofte medes med et relativt begranset ud-
valg af behandlingsmuligheder. De modes ofte med et svar om, at de skal tage smertestillende medicin
eller gd 1 gang med hormonel behandling. I Figur 7 ses, hvor mange af interviewpersonerne, der

navnte enten hormonel behandling eller smertestillende som en del af deres behandling.
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Figur 7 - Smertestillende og hormoner som standard behandlingsmulighed

Smertestillende som standardiseret svar

Hormonel behandling som standardiseret svar

12/14

14/14

“Det mest gennemgdende svar har veeret, tag to
Panodiler, to ipren. Og det er uanset, om jeg har
snakket med meend eller kvinder, eller om det har

veeret leeger, sygeplejersker.” (Mathilde)

“Jeg fik en spiral (...) for at finde ud af, om det
kunne hjeelpe, fordi p-pillerne ikke hjalp. Og den
hjalp sa heller ikke.” (Isabella)

“Jeg kom til leegen og fik selvfolgelig at vide, at
det er sadan, at du mad tage nogle Panodiler. Det
er jo sd det, jeg har leenet mig op ad.” (Simone)

“Sd provede de den ene hormonspiral, den
fungerede ikke, for der var for meget hormon i
(-..). Sa matte de pille den ud, sa provede de en

med et mildere hormon. Sddan provede man hele

tiden, jeg var sadan en forsogskanin.” (Lea)

“Jeg skulle virkelig selv sorge for at fi den der

“Du kan fd noget ibuprofen, du kan fa stikpiller, henvisning til gyncekologen og sadan noget. Det

altsa steerke stikpiller for smerterne og sadan

nogle ting.” (Tanja) var ikke en selvfolge, foler jeg. Det er meget

pillebaseret.” (Esther)

“Jeg tror bare, det her hed, at det var “Hun kan igen kun anbefale hormoner eller

menstruationssmerter, (...) og sd kunne jeg fa
noget steerkere smertestillende for det.” (Clara)

smertestillende. Og jeg siger, jeg tror, jeg har
brug for noget mere hjcelp.” (Astrid)

I mange tilfelde bliver de yderligere bedt om at vente og se tiden an, indtil symptomerne enten for-
vearres eller kan dokumenteres gennem undersegelser, scanninger eller operation. Behandlingen bli-
ver altsd ofte rettet mod at deempe eller regulere symptomerne frem for at undersege, hvorfor smer-
terne opstar. Dette henger sammen med den made, behandlingen af endometriose beskrives i leege-
hindbogen. Her fremgér det, at et typisk behandlingsforleb ofte starter med medicinsk behandling,
serligt p-piller eller hormonspiral, som skal dempe menstruationscyklussen og reducere smerter
(Kirschner, 2024). Forst hvis symptomerne fortsatter, eller sygdommen vurderes mere omfattende,
kan en operation behandling komme p4 tale. Det betyder, at de standardiserede behandlinger ikke kun
er individuelle leegers valg, men ogsa afspejler de bredere retningslinjer. Problemet opstar imidlertid,
ndr denne logik fastholdes, selv ndr kvinderne beskriver, at behandlingerne ikke virker eller at de

giver bivirkninger. Lea beskriver f.eks., hvordan hun ferst blev sat pd minipiller og fik hormonspiral,
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hvorefter hun “bare [matte] habe, at det kunne afhjcelpe det”. Senere forteller hun, at forlgbet fort-

satte med forskellige hormonpraparater, uden at hun oplevede, at det gav egentlig atklaring:

“Sa pravede de den ene hormonspiral, den fungerede ikke, for der var for meget hormon
i (...). Sa matte de pille den ud, sa provede de en med et mildere hormon. Sddan provede

man hele tiden, jeg var sadan en forsogskanin.”

Leas beskrivelse viser, hvordan behandlingen kommer til at fremsta som en gentagen afprevning af
forskellige standardiserede hormonelle behandlinger, uden at hun kommer tattere pa en forklaring
eller en behandling, der passer til hendes situation. Dette er pa trods af et enske fra Lea selv om at fa
fjernet livmoderen. Hun beskriver selv, hvordan det ikke giver mening for hende, ikke at prave noget

andet end hormonbehandling, nar hun allerede er steriliseret.

“Og det der med (...) jeg er steriliseret, men jeg skal bruge hormonspiral indtil jeg gdr i
overgangsalder. Det giver simpelthen ikke rigtig nogen mening, ndr jeg ikke kan blive gravid

’

(...). Hvorfor man ikke bare siger, okay vi fjerner den (...) mdske far jeg ro.’

Onsket om at “fd ro” handler ikke kun om ensket om en bestemt behandling, men ogsé om at blive
taget alvorligt i et forleb, hvor kroppen gentagne gange skal igennem forskellige hormonelle behand-
linger. Ro bliver altsd bade et onske om faerre smerter og mere stabilitet, men ogsa om at blive lyttet

til og set af sundhedsvaesenet.

Det samme menster ses hos Esther, der beskriver sundhedsvasenets tilgang som “meget pillebaseret”.
Hun fortaeller, at hun selv matte serge for at f4 henvisning til gynakolog, og at det ikke havde foltes
som en selvfolge, at hun kunne fi den. Samtidig forteller hun, at badde leege og gynakolog primart
pegede pa minipiller eller spiral som mulige losninger. Hun beskriver, hvordan hun ikke rigtig ople-
vede at kunne fa andet svar end, at “vi bliver nodt til at prove med spiral, eller minipiller, eller sddan
noget, der kan hjeelpe dig med dit liv”. Her bliver problemet ikke, at hormonel behandling foreslas
som forste losning. Problemet opstdr derimod, nar den samme type losning gentages, selvom Esther
beskriver, at der ikke er nogen effekt, og at der er behov for en anden lgsning. I flere af interviewene
fremstér hormonel regulering ikke bare som én behandlingsmulighed ud af mange, men som den ene-
ste mulighed, selv nr deres egne erfaringer peger pa, at det ikke er tilstreekkeligt. Flere beskriver
samtidig, hvordan smertestillende medicin bliver et automatisk svar. Mathilde formulerer det meget

direkte:
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“Det mest gennemgdende svar har veeret, tag to Panodiler, to ipren. Det er uanset, om

jeg har snakket med meend eller kvinder, eller om det har veeret leeger, sygeplejersker.”

Néar samme svar gentages, uanset hvem hun meder, bliver det ogsé svarere at opleve, at nogen reelt
forholder sig til smertens omfang eller betydning. Smertestillende bliver et svar, men ikke en forkla-
ring. Astrid beskriver ligeledes hvordan “leegen igen kun kan anbefale hormoner eller smertestillende.
Og jeg siger, jeg tror, jeg har brug for noget mere hjcelp.” Det samme ses hos Simone, der fortaller,
at hun som ung fik at vide, at hun matte tage Panodil, og at det ogsa blev den forklaring, familien

leenede sig op ad: “hver gang, der er smerter, du ma tage nogle Panodiler”.

Denne praksis kan kobles til Sebrings (2021) pointe om medical gaslighting. Sebring argumenterer
for, at symptomer ofte skal kunne findes pé scanninger, prover eller lignende for at blive anerkendt
som virkelige. Hvis de ikke kan det, risikerer smerterne og symptomerne at blive forstdet som “ikke-
eksisterende”. Netop dette ses i flere af interviewene. Kvindernes smerter kan vare meget konkrete i
kroppen, men hvis de ikke kan geres synlige gennem anerkendte medicinske méder, bliver de svarere

at omsette til en legitim sygdomsforstaelse.

Julie beskriver blandt andet, hvordan hun oplevede ikke at f4 noget konkret svar, da hun spurgte ind

til, hvordan man kan f3 stillet diagnosen:

“De siger, at man ikke kan se noget pa scanning, men samtidig sd siger de, at de ikke

kan afvise, at du har det. Sa blev jeg bare ikke klogere alligevel.”

Clara beskriver noget lignende, da hun fortaller, at hun fik lavet en MR-scanning, som blev sendt
sammen med henvisningen til hospitalet. Her blev hun afvist med begrundelsen: “Vi har kigget pa
den, vi kan ikke se noget.” At der ikke kan ses noget pa en scanning, far dermed afgerende betydning
for, om hun far adgang til videre udredning. I forleengelse af Sebring viser det, hvordan det mélbare
og synlige fir en sarlig autoritet i sundhedsvesenet. Det er ikke nok, at Clara har smerter og funkti-
onsnedsattelse. Symptomerne skal ogsa kunne dokumenteres pa en made, der anerkendes som legi-

tim 1 systemet, for de kan omszttes til videre behandling.

Dette er serligt problematisk, fordi fraveret af synlige fund ikke nedvendigvis kan afkrafte endome-
triose. Selma beskriver f.eks., hvordan hun efter sin operation fik at vide, at legerne ikke kunne finde
endometriose, og at hun derfor ikke havde sygdommen. Da hun efterfolgende kontaktede Endome-

triose Faellesskabet, fik hun imidlertid en anden forklaring:
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“ [Endometriose Feellesskabet] sagde, at de [leegerne] ikke kan sige, at jeg ikke har det,
eftersom jeg har veeret pd preevention i sa mange dr, at det bare er fordi, det ikke er

blevet udviklet.”

Selmas erfaring viser, hvordan kvinderne kan blive fanget mellem forskellige forklaringer. P4 den
ene side stdr leegernes vurdering, hvor fravaret af synlige fund bliver brugt som argument for, at
sygdommen ikke er til stede. P4 den anden side meder hun en forklaring, hvor fraveret af fund ikke
nedvendigvis afviser sygdommen, fordi symptomerne stadig peger i retning af endometriose. Dette
hanger ogsd sammen med legens retningslinjer, hvor hormonel behandling og smertestillende me-
dicin ofte er forste skridt, og hvor videre udredning i hej grad athenger af symptomernes udvikling,
behandlingens effekt og eventuelle fund. Scanninger og operationer fungerer imidlertid ikke som
neutrale undersogelser. Nar der ikke kan findes noget, risikerer kvindernes smerter at blive placeret i
et graensefelt, hvor smerter er reelle, men ikke bliver fuldt legitime i systemet. Her kan Sebrings
pointe ogsa kobles til Foucaults begreb om det medicinske blik. Foucault beskriver, hvordan moderne
medicinsk viden i stigende grad knyttes til det, der kan observeres og lokaliseres i kroppen, og hvor-
dan sygdomme, der ikke kan gores synlige pa samme made, far vanskeligere ved at blive anerkendt
som medicinsk viden. I analysen ses dette ved, at kvinderne ofte forst oplever fremgang i deres forleb,

ndr der findes en cyste, et fund péd en scanning eller under en operation.

Tanja beskriver f.eks., hvordan en CT-scanning bliver forklaret som “adgangsgivende” for at kunne
komme videre til MR-scanning og som henvisning til Endometrioseklinikken. Det viser, at kvinder-
nes adgang til videre forleb ikke alene afthanger af deres smerteoplevelse, men af om smerten kan

oversattes til noget, sundhedsvasenet accepterer som legitimt.

Med Conrad (2007) og Reichs (2025) medikaliseringsperspektiv kan dette ogsé forstas som et sporgs-
mél om definitionsmagt. Medikalisering handler ikke kun om, at noget bliver gjort til et medicinsk
problem, men ogsa om hvem der har autoritet til at definere, hvornér en tilstand kraever behandling.
I interviewene bliver denne definitionsmagt tydelig, fordi kvinderne ofte har en fornemmelse af, at
deres smerter er alvorlige, men alligevel ma vente p4, at sundhedsvasenet anerkender smerterne som
noget, der kraever mere end symptomlindring. Nar behandlingen reduceres til p-piller, spiral eller
Panodil, fastholdes smerterne i et grensefelt mellem det normale og det behandlingskraevende. Sam-
tidig er det ogsd vigtigt at pointere, at standardiserede behandlinger ikke skal forstds som entydigt
negative. For nogle kan hormonel behandling give symptomlindring, hvilket er en almindelig del af

behandlingen, som den ser ud i dag. Problemet opstar derimod, nar standardlesningerne bliver ved
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med at dominere, selv nar kvinderne fortaeller, at de ikke virker, at de ikke kan tale dem, eller ikke
svarer til deres behov for forklaring og afklaring. Astrid beskriver f.eks., hvordan hun bade bliver
tilbudt minipiller, p-piller, hormonspiral og sterkere smertestillende, men stadig oplever, at der
mangler reel hjelp. Selv efter at hun kommer til l&gen med en endometriosediagnose, forteller hun,

at legen igen kun kan anbefale “hormoner eller smertestillende”, selvom hun ikke har gavn af det.

Pé tvears af interviewene ses, at kvindernes meode med sundhedsvasenet ofte er praeget af en standar-
diseret behandling, hvor hormonel behandling og smertestillende medicin bliver de mest tilgaengelige
svar. Med Sebring kan denne logik forstis i sammenhang med et sundhedssystem, hvor subjektive
smerter forst fir fuld legitimitet, nér de kan geres synlige gennem scanninger, prover eller operation.
Nér smerterne ikke kan dokumenteres pd denne made, risikerer kvinderne at blive sendt tilbage til
symptomlindring eller hormonel regulering, selvom smerterne fortsat begranser deres hverdag. Det
betyder, at behandlingen ofte kommer til at handle om at f& kroppen til at fungere inden for systemets

standarder, frem for at tage udgangspunkt i kvindernes samlede sygdomsforleb.

4.2.2 Manglende viden og modsatrettede forklaringer

I forleengelse af standardiserede behandlinger beskriver flere af kvinderne, at deres forleb ogsa er
preget af manglende viden og skiftende forklaringer. Det handler ikke kun om, at endometriose ikke
bliver naevnt fra starten, men ogsd om at symptomerne ofte bliver forklaret som noget andet. Flere
fortaeller, at deres smerter i underlivet forveksles eller nedgraderes til noget psykisk eller som almin-
delige menstruationssmerter. Disse forklaringer kan i nogle tilfaelde vare relevante at undersege, men
1 interviewene opleves de ofte som blindgyder, fordi de ikke forer nogen vegne, og fordi kvinderne
ofte mé starte forfra, nar de forst er blevet stemplet med én type sygdom. Som vi beskrev i forste
analyseafsnit, har mange af kvinderne allerede féet at vide i lang tid, at smerterne er normale. I dette
afsnit ser vi, hvordan denne normalisering fortsaetter i sundhedsvasenet gennem andre diagnoser og

forklaringer, som flytter opmarksomheden vaek fra endometriose.

Oplevelsen af, at legen ikke ved nok, gér igen i 11 ud af de 14 interviews, hvorfor vi har anvendt In
Vivo-koden "Uvidenhed blandt fagpersonale". Koden dekker bade over de steder, hvor kvinderne
selv bruger ordet uvidenhed, og over udsagn, hvor de beskriver, at sundhedsprofessionelle ikke har
nok viden om endometriose. Det gér igen, at kvinderne ikke nedvendigvis forventer, at alle leeger ved
alt om sygdommen, men at de har et onske om, at manglende viden ikke forer til blindgyde. Mathilde

formulerer det meget klart:
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“Sa uvidenhed (...), og det er fair nok, at de ikke ved noget om alle sygdomme, men sd

send mig videre. Sd lad veere med at sidde og forestille dig, at du ved, hvad det er.”

Uvidenhed er i sig selv ikke problemet, men derimod er det afgerende, hvad der sker, nar laegen ikke
ved nok. For Mathilde bliver det frustrerende, nér leegens manglende viden ikke forer til, at hun bliver
sendt videre, men i stedet bliver omsat til en forklaring, hun ikke selv oplever passer pa hendes symp-
tomer. Denne pointe kan forstds gennem Whooley og Barkers (2021) begreb om medical unknowns,
der, som navnt, beskriver medicinsk uvidenhed som et grundvilkér i medicinsk praksis. Det er altsa
ikke usedvanligt, at leger ikke altid har et sikkert svar. Det afgerende er dog, hvordan uvidenheden
héndteres, da den enten kan fore til videre henvisning og &benhed over for patientens erfaringer, men

ogsa kan ogsa fore til, at sagen lukkes ned. Amalie siger fx:

“Jeg startede med at have en leege, som sagde, at jeg var nadt til at komme over til en anden

leege, for han havde ikke nok viden om endometriose. Og det er jo fair”.

Mange af kvinderne oplevede imidlertid, at deres sag hurtigt blev lukket ned, nr der ikke var et klart
svar. Clara forteller, hvordan hendes negative prove ikke forer til nye spergsmal, men i stedet til en

folelse af, at leegens fraleegger sig ansvaret:

“Der er ikke rigtig en nysgerrighed pa at sige, der kommer en patient med det her. Den
her prove er negativ. Hvad gor vi sa? Det bliver meget sddan en, det er negativ, sd det

er ikke mit ansvar leengere.”

Hun oplever, at en negativ prove ikke giver anledning til at sperge, hvad symptomerne sa kan skyldes.
I stedet oplever hun, at ansvaret forsvinder. Det er netop her, uvidenheden bliver belastende for pati-
enten: Hun star stadig med smerterne, men systemet har ikke laengere en forklaring eller en plan for,
hvad der skal ske. Flere af kvinderne beskriver ogsa, at deres symptomer bliver fejlfortolket. Simone
fortaeller, at hun gik til legen med mange fordejelsesproblemer, men at l&gen vurderede, at det kunne
vare angstrelateret og henviste hende til psykolog. Hun beskriver, at denne forklaring fik betydning

for, om hun henvendte sig igen:

“Det var nok ogsa det, der gjorde, at jeg de forste mange ar ikke rigtig henvendte mig
hos leegen igen, fordi jeg var sadan, I har ligesom lukket det som veerende det her. Even-

tuelt en IBS-problematik, irritabelt tyktarm, og angst ellers.”
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Simones erfaring viser, hvordan en forklaring kan f& betydning for hele det videre forleb. Nar symp-
tomerne forst placeres under fx angst eller IBS, bliver det sverere at vende tilbage og insistere pa, at
der maske er noget andet pa spil. Forklaringen lukker ikke nedvendigvis sygdommen ude i medicinsk
forstand, men den lukker for hendes egen oplevelse af, at det giver mening at opsege hjelp igen.
Lignende ses hos Mathilde, hvordan hendes symptomer forst blev forklaret som stress-relaterede, og
senere som psykisk sygdom. Hun beskriver, hvordan hun opseger en anden lege i samme legehus,
som, ligesom den forste leege, foreslér, at hun skal tale med en stresscoach. Da hun forseger igen og

tager en bisidder med, bliver forklaringen endnu tydeligere placeret i det psykiske:

“Han foreslog, at det var psykisk sygdom, og igen, at en stresscoach ville veere en rigtig
god idé, men at det nok alt sammen var noget, der foregik inde i mit hoved. Igen ordret.
Og sd sagde jeg, at hvis du teenker, at det er noget psykisk, kan jeg sa ikke fda en henvis-

ning til en psykolog? Men nej, det var bedst med en stresscoach.”

Citatet viser ikke kun, at Mathildes symptomer bliver forklaret som psykiske, men ogsa at forklarin-
gen ikke rigtigt henger sammen. Hvis laegen mener, at der er tale om psykisk sygdom, ville det umid-
delbart vaere oplagt at henvise hende til en psykolog. Det foreslar Mathilde ogsé selv. Alligevel fér
hun at vide, at en stresscoach er en bedre lgsning. Dermed bliver hendes smerter pd den ene side
placeret “inde 1 hovedet”, men pé den anden side bliver de ikke taget alvorligt nok til, at hun fir en
egentlig henvisning. Psykologiseringen kommer derfor ikke til at fungere som en reel hjelp, men som
en made at flytte fokus veek fra de kropslige symptomer og videre ud af laegens ansvar.
Fejlfortolkningerne handler dog ikke kun om angst, stress eller IBS. Hos Amalie bliver symptomerne
1 forste omgang placeret i en anden gynakologisk forklaring, da hun far at vide, at “det nok ikke var
endometriose, men at det var PCO”. Hun beskriver samtidig, hvordan leegerne igen og igen fokuse-
rede pa hendes affering og spurgte, om hun havde blod i afferingen, “i stedet for egentlig at hore,
hvad jeg siger”. Her bliver problemet, at én mulig forklaring kommer til at fylde sa meget, at hendes
egen beskrivelse af symptomerne traeder i baggrunden.
Hos Johanne ses en anden form for forskydning, hvor selv meget voldsomme symptomer, der gor, at
hun gentagne gange besvimer, ikke nedvendigvis ferer til videre undren. Hun forteeller, at hun fik at
vide, at:

“det er jo noget, der kan ske, at smerterne er sd slemme, at man kan falde om”.
Begge eksempler viser, at manglende viden ikke kun viser sig som direkte afvisning. Den kan ogsé

vise sig gennem forklaringer, der ger symptomerne handterbare for systemet, men ikke nedvendigvis
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forstaelige for kvinderne. Medically unexplained symptoms kan bruges til at forsta dette. Moretti og
Barker beskriver, hvordan sygdomme og symptomer uden klare biomarkerer eller entydige fund ofte
placeres i et greenseland mellem somatisk sygdom og psykologisering. Symptomerne kan altsé godt
blive anerkendt som reelle, samtidig med at forklaringen forskydes mod psykiske belastninger eller
funktionelle lidelser. Endometriose er en anerkendt somatisk diagnose, men som interviewene viser,
oplever kvinderne i lange perioder, at det i stedet forklares som en psykisk sygdom. Det betyder ikke,
at angst ikke kan vere en del af forklaringen, som vi ogsé beskrev i forste analyseafsnit. Problemet
er, ndr en forklaring om angst kommer til at std i stedet for en videre undersoggelse af de fysiske

smerter.

Denne tendens kan ogsa forstds gennem Foucaults begreb om det medicinske blik. Moderne medi-
cinsk viden er i hgj grad organiseret omkring dét, der kan observeres i kroppen. Nar symptomerne
ikke passer tydeligt ind i disse kategorier, bliver patientens egen fortelling mere sérbar. Den skal
oversattes til noget, der kan genkendes som medicinsk relevant. I interviewene sker denne oversaet-
telse ofte gennem kendte kategorier som IBS, stress, angst, PCOS eller almindelige menstruations-
smerter. Det er forklaringer, systemet kan handtere, men som ikke nedvendigvis passer til kvindernes
egne erfaringer.

Samtidig kan Foucaults begreb om biomagt ogsa bruges til at forstd, hvorfor disse forklaringer ikke
kun handler om enkelte laegers misforstaelser. Biomagt handler om, hvordan sundhedssystemet er
med til at forme bestemte forstielser af den normale og den afvigende krop. Nér menstruationssmer-
ter, trethed, fordegjelsesproblemer eller psykiske reaktioner bliver vurderet ud fra standardiserede ka-
tegorier, bliver kvindernes kroppe ogsa vurderet ud fra bestemte normer for, hvad der er normalt.
Hvis symptomerne ikke passer ind i de kategorier, systemet umiddelbart har til radighed, risikerer de
at blive gjort mindre alvorlige eller placeret som noget, patienten selv méd handtere. Hos Lea bliver
det tydeligt, nér hun kobler manglende viden til en bredere forstaelse af, at kvinder forventes at kunne
udholde menstruationssmerter. Hun siger, at hun tror, der er “en uvidenhed ved praktiserende lceger”.
Hendes pointe er, at uvidenheden ikke kun handler om manglende kendskab til en diagnose, men

ogsé om manglende forstaelse for, hvorndr smerte overskrider det normale.

Pa tvers af interviewene ser vi, at manglende viden og modsatrettede forklaringer ikke blot handler

om enkelte fejlvurderinger. Det er en del af den mide, medicinsk usikkerhed handteres pé i praksis.
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4.2.3 Folelse af at blive lyttet til eller afvist

I forleengelse af de modsatrettede forklaringer beskriver flere af kvinderne, at det afgerende 1 medet
med sundhedsvasenet ikke kun er, hvilken behandling de fér tilbudt, men om de oplever, at deres
symptomer bliver lyttet til og taget alvorligt. Felelsen af afvisning opstér iser, nar kvinderne kommer
med tydelige beskrivelser af deres smerter, men medes med forklaringer, der ikke stemmer overens
med deres egne erfaringer. Dette kan forstés i lyset af Larsen og Cecchinis pointe om, at konsultatio-
nen er praeget af et videnshierarki, hvor leegens faglige vurdering som udgangspunkt har sterre auto-
ritet end patientens egen erfaring. Selvom patienten kender sin egen krop og sit eget forleb, er det
leegen der definerer, om symptomerne er normale, eller om det er noget, der kreever behandling. 1
interviewene bliver dette tydeligt, nér kvinderne oplever, at de forteller om smerter og funktionsned-
settelse, men alligevel ikke far en forklaring, der passer pa deres symptomer. Lea beskriver f.eks. et

mede pé sygehuset, hvor hun netop oplever, at leegens autoritet lukker samtalen ned:

“Den ene leege, jeg snakkede med (...) talte bare over hovedet pd mig. Hun var sadan, ‘at jeg

er leege, jeg ved bedst’ (...) Jeg folte mig ikke set, jeg folte mig ikke hort af hende.”

Her ses, hvordan hierarkiet kan merkes helt konkret i konsultationen. Hun oplever ikke bare, at leegen
er uenig med hende, men at leegens position som ekspert gor, at Leas oplevelser ikke far plads. Simone
beskriver samme frustration pd en anden méde, nar hun forteller om oplevelsen af at have tydelige

symptomer, men ikke opleve, at de bliver modtaget:

“Sa det har bare veeret sddan en, forestil jer at std inde i en lydisoleret boks og sta og
skrige, og du kommer ikke igennem til noget. Altsd der er ikke nogen, til at modtage i

dine ord.”

Det handler altsé ikke kun om manglende behandling, men om manglende adgang til en gensidig
samtale. Simone taler, men oplever ikke, at hendes ord far konsekvenser i systemet. Hun stér stadig
med smerterne, men de omsattes hverken til handling, en forklaring eller videre undersggelse. Det er
netop 1 dette spaeend mellem at have tydelige symptomer og mangle anerkendelse, at frustrationen

opstar.

Larsen og Cecchini beskriver, hvordan bade laeger og patienter bruger forskellige taktikker i konsul-
tationen for at f& medet til at fungere. Lager kan f.eks. anvende forbindende taktikker ved at udvise

forstaelse, forklare sig eller forsege at skabe tillid. Men de kan ogsé bruge mere beskyttende taktikker,
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hvis deres autoritet eller viden udfordres. I relation til endometriose bliver dette sarligt relevant, fordi
sygdommen ofte er praget af usikkerhed, manglende synlige fund og begranset viden. Nar laegen
ikke har et klart svar, kan det vere svert at sige det direkte uden at svaekke sin position som ekspert.

Simone reflekterer netop over dette:

“Jeg ved ikke, om det er sadan noget... Hvordan kan jeg beholde borgerens tiltro til os
som system? Hvis der er for mange ting, hvor de siger, ‘det ved jeg ikke, eller at det ma
du lige selv ga hjem’. Sd ved jeg ikke, om der er for mange, der vil lobe af sted med det,
og bare teenke, de ved ikke en skid, og de har bedt mig om at ga hjem at google, og selv
finde ud af, osv.”

Citatet viser, hvordan uvidenhed ikke kun er et fagligt problem, men ogsé et relationelt problem i
konsultationen. Hvis laegen erkender, at de ikke ved nok, kan det udfordre patientens tillid til leegen
og systemet. Men hvis usikkerheden ikke siges hojt, kan patienten i stedet sta tilbage med folelsen af,
at problemet ligger hos dem selv. Det er netop her, leegens beskyttelse af egen autoritet kan komme
til at forsterke patientens oplevelse af ikke at blive lyttet til. Denne oplevelse af afvisning bliver
endnu tydeligere hos Mathilde, hvor symptomerne ikke blot misforstds, men ogsa psykologiseres.

Hun forteeller blandt andet:
“Ham den forste, jeg var inde hos, han foreslog, at jeg var hypokonder. Altsd ordret”.

Hendes smerter bliver ikke bare medt med usikkerhed, men derimod med forklaringer, der placerer
problemet hos hende selv. Nar hun fér at vide, at symptomerne skyldes hypokondri, bliver hendes
fysiske erfaring mindre legitim. Det betyder, at hun ikke bare mangler en diagnose, men ogsa skal

kaempe imod en forstdelse af, at problemet maske er hendes egen méde at opfatte kroppen pa.

Johanne beskriver en anden form for afvisning, som opstar i et akut mede med sundhedsvasenet.
Hun fortaller, hvordan hun har meget voldsomme smerter, som hun ender med at besvime af, men

alligevel bliver mgdt med en besked om at tage sig sammen:

“Jeg kan ikke rigtig ga. Jeg har virkelig, virkelig ondt, og de [ambulanceredderne] er
sadan, abn nu ajnene og tag dig nu sammen. Det var virkelig, virkelig forfeerdeligt og

greenseoverskridende.”
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Johanne befinder sig i en situation, hvor hun oplever at kroppen giver efter grundet smerter, imens
reaktionen fra sundhedspersonalet er, at hun skal tage sig sammen. Det forstaerker oplevelsen af, at
hendes smerter ikke bliver anerkendt som reelle i situationen. Selma beskriver ligeledes, hvordan hun

gentagne gange oplever, at hendes symptomer bliver nedtonet, fordi hun udadtil ser rask ud:

“Jeg foler tit, det har veeret sadan... Det er bare angst. Jeg er tit fdet at vide at jeg er
cengstelig eller overdriver eller noget af den stil. Det er ikke sa slemt, som du far det at

lyde agtigt. Du ser jo rask ud. Alt er godt ved dig.”

Selmas citat viser, hvordan afvisning ogsa kan ha&nge sammen med, at sygdommen ikke nedvendig-
vis er synlig udefra. Nér hun ser rask ud, bliver hendes smerter lettere forstadet som angst, overdrivelse
eller bekymring. Det betyder, at hun skal overbevise systemet om noget, som hun selv marker tyde-
ligt, men som ikke umiddelbart kan ses pa kroppen. I forlengelse af Larsen og Cecchini viser det,
hvordan patientens erfaring far mindre autoritet, nar den ikke passer med det, laegen eller sundheds-

personalet umiddelbart kan observere.

Dette haenger sammen med Whooley og Barkers (2021) begreb om strategic ignorance, hvor medi-
cinsk uvidenhed ikke kun forstds som mangel pa viden, men ogsd som noget, der kan handteres pa
madder, der bevarer ekspertens autoritet. I kvindernes fortellinger ses det, nar leegen ikke indremmer
usikkerhed, men 1 stedet fastholder en anden forklaring. Problemet bliver dermed ikke kun, at l&gen

ikke ved nok om endometriose, men at denne uvidenhed ikke altid bliver gjort tydelig for patienten.

Flere kvinder beskriver ogsd, at de selv forseger at tilpasse sig for at blive taget alvorligt. De forklarer
symptomerne igen, medbringer bisiddere, forseger at vaere konkrete eller foreslar selv bestemte un-
dersogelser. Det viser, at de ikke bare passivt modtager laegens vurdering, men forseger at finde en
madde at blive hert pé inden for det videnshierarki, de meder. Problemet er, at denne indsats ikke altid
@ndrer udfaldet. Nar deres fortelling stadig ikke bliver anerkendt, forstaerkes oplevelsen af at vere

alene med ansvaret for at fa systemet til at forstd sygdommen.

4.2.4 Psykologisering og konnede forstaelser af smerte

Et gennemgaende tema i interviewene er, at kvinderne oplever, hvordan deres smerter gentagne gange
psykologiseres i madet med sundhedsvasenet. Pa tvers af interviewene beskriver flere, hvordan de-
res symptomer forklares som noget psykisk frem for som mulige tegn pa sygdom. Dette stemmer

overens med Au et al’s (2022) forstielse af medical gaslighting. Dette bliver sarligt tydeligt i
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interviewene med kvinder, der tidligt i deres sygdomsforloeb medes med angstforklaringer. Selma

beskriver f.eks., hvordan hun kontaktede sin leege for at beskrive sine smerter:

“Da jeg forst startede med at beskrive mine smerter, skal I forestille jer, at der var sadan
et reb pd min mave og pd min ryg, og sd provede det sadan at hive ind mod hinanden.
Der var en tovtreekning i min mave, og sd blev der sadan kradset i og sddan noget. Sd
det ringede jeg jo sa til min leege og fortalte om, og blev sd konstateret at jeg nok havde

angst”.

Selmas meget konkrete beskrivelse af smerte bliver altsé oversat til en psykisk forklaring. Flere af
kvinderne beskriver lignende oplevelser, hvor leegens forste respons ikke er grundigere undersogelse,

men snarere en antagelse om psykisk belastning. Dette ses ogsa hos Simone, der forteller:

“Sd da jeg gik til lcegen med mange fordojelsesproblemer, sd var hun sadan, at jeg teen-
ker, at det godt kan veere angstrelateret, og gav mig de der typiske angst- og depressi-

onsskemaer, og fik mig henvist til en psykolog”.

Simone beskriver efterfolgende, hvordan hun gik til psykolog gennem flere &r, men efterfolgende har
reflekteret over, hvorvidt angstforklaringen egentlig gav mening i forhold til hendes symptomer. Hen-
des fortelling er dermed med til at vise, hvordan psykologisering ikke kun pdvirker medet med sund-
hedsvasenet her og nu, men ogsa former kvindernes forstielse af deres egen krop over leengere tid.
Nér symptomer fortolkes som psykiske, bliver kvinderne samtidig placeret i et udredningsforleb, hvor
fokus flyttes vaek fra mulige somatiske forklaringer. Dette stemmer overens med pointen fra Au et al.
om, at psykologisering kan fore til lange og belastende forleb uden egentlig afklaring, fordi opmaerk-

somheden rettes mod patientens mentale tilstand frem for det oprindelige problem.

Flere af kvinderne beskriver desuden, hvordan psykologiseringen sker pd subtile mader, hvor deres
smerter indirekte fremstilles som overdrevne. Clara fortaeller f.eks. om et legebesag, hvor hun segte

hjaelp for nye symptomer fra bleren, men fik folgende at vide af hendes lege:

“Nogle gange, nar man er opmeerksom pd, at man har ondt, sd kan man godt meerke lidt

for godt efter og meerke lidt for meget”.

Selvom laegen indleder med at sige, at kommentaren “ikke nedvendigvis gelder” Clara, oplever hun

stadig udsagnet som rettet mod hende. Clara beskriver efterfelgende sin frustration:

Side 78 af 146



Sarah Buchwald Speciale 10. juni 2026
Linda Vibeke Madsen Aarhus Universitet

“Det er jo ikke fordi, jeg synes, det er sjovt (...) Jeg prover faktisk i virkeligheden at

glemme at jeg har ondt, og jeg prover at fa min hverdag til at fungere ved siden af det.”

Disse oplevelser er med til at bakke op om en central pointe i interviewene: kvinderne oplever ikke
kun, at deres smerter ikke anerkendes, men ogsa at de aktivt ma overbevise andre om, at de ikke
overdriver. Dette kan forstés i forleengelse af pointen fra Sebring (2021) om, at subjektive symptomer
er mere sarbare overfor tvivl, nar de ikke kan understottes af tydelige objektive fund. Flere interview-
personer beskriver samtidig, hvordan de oplever, at tidligere psykiske diagnoser bliver brugt til at

forklare deres fysiske symptomer. Ellen fortaller f.eks.:

“Det har jo veeret den der, fordi jeg fik min forste depression, da jeg var 23 dr. Sa det
har jo staet der [i journalen]. Og sa ndr de sa ser det, sd er det jo sadan. ‘Du er jo lidt

29

psykisk ustabil””.

Tidligere psykiske diagnoser kan altsd ogsa fa betydning for, hvordan kvindernes fysiske symptomer
fortolkes i dag. Det er ikke nedvendigvis den konkrete situation, der bliver centrum for konsultatio-
nen, men snarere kvindens psykologiske baggrund. Flere af kvinderne beskriver ogsa, hvordan psy-
kologiseringen bliver s@rligt frustrerende, fordi de oplever at blive sendt rundt mellem forskellige
forklaringer uden egentlig afklaring. Pé tvers af interviewene bliver det samtidig tydeligt, at kvin-
derne oplever psykologisering som tat forbundet med ken. Flere beskriver direkte, hvordan de ople-

ver, at kvinder ikke tages lige s serigst som mand i sundhedsvasenet. Esther forteller:

“Jeg foler ikke, at de tager en virkelig seriost, i hvert fald som kvinde (...) hvis de ikke
kan finde ud af, hvad der er galt med en kvinde, sd er de sddan, det er en hysterisk kvinde

eller sadan noget”.

Nér kvinderne ikke passer ind i eksisterende diagnostiske kategorier, oplever de lettere at blive pla-
ceret 1 kategorier som “hysterisk”, "@ngstelig" eller “hypokonder”. Betegnelsen “hysterisk™ bliver
serlig interessant, fordi den historisk er teet forbundet med forestillinger om kvinders folelsesmassige
ustabilitet og manglende rationalitet. Selvom betegnelsen ikke nedvendigvis bruges direkte i alle kon-
sultationer, beskriver flere kvinder, hvordan de oplever samme underliggende logik i medet med

sundhedsvasenet. Amalie forteller blandt andet:
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“Jeg har ogsd faet at vide af en mandlig leege, at jeg var ogsd bare hysterisk. Sadan var
det jo at veere kvinde. ‘Lad veere at veere hysterisk, tag noget smertestillende, og sa gdar

det jo over. Det er jo trods alt kun et par dage om mdneden’”.

Det viser, at det for det forste negligeres, at hun har ondt, for “det er kun et par dage om mdaneden”,
samtidig med, at hun bliver kaldt hysterisk. Disse oplevelser bakker op om, at kvinders smerter ikke
kun individualiseres, men ogsa knyttes direkte til forestillinger om kvindelighed. Smerterne fremstil-
les som noget helt naturligt ved at vere kvinde, og pa den made bliver kon 1 sig selv en forklaring pa
smerterne. Flere kvinder beskriver netop, hvordan de gradvist begynder at tvivle pé deres egne erfa-
ringer, fordi de igen og igen fér fortalt, at smerterne er normale. Flere kvinder beskriver, hvordan de
oplever en grundleeggende forskel pé, hvordan mand og kvinder mades i sundhedssystemet. Simone

forteeller f.eks.:
“Kvinder er bedre til at gd til lcegen. Vi bliver bare ikke taget seriost”.
P& samme made beskriver Mathilde:

“Hvis min kcereste ringer til lcegen og siger, at jeg har dojet med et eller andet i noget
tid, sa bliver han taget meget seriost. Og det er dejligt for ham, men det er ogsa lidt
frustrerende at sidde pd sidelinjen og sige, at jeg bliver overhovedet ikke taget seriost.

Hvis jeg ringer til lcegen, sd er jeg bare hypokonder”.

Kvinderne oplever ikke bare enkelte darlige meder med sundhedsvaesenet, men et mere generelt men-
ster, hvor deres smerter ofte ikke bliver taget lige sa alvorligt. Flere beskriver, hvordan de foler, at
deres smerter forst bliver anerkendt, hvis de kan ses pa scanninger, prover eller bliver bekreftet af
andre. Nér det ikke sker, oplever mange i stedet at blive medt med lettere skepsis eller psykologise-
ring. Konsekvenserne af disse erfaringer bliver tydelige i interviewene. Flere kvinder beskriver, hvor-
dan de gradvist mister tillid til sundhedsvasenet og bliver mere tilbageholdende med at sege hjelp.

F.eks. forteeller Tanja:
“Jeg kom ind til lcegen og var nedtrykt, og jeg gik derfra og var nedtrykt”.

Seerligt markant er ogsd Johannes fortalling om sit sidste mede med sundhedsvaesenet, hvor laegen

sagde folgende til hende:
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“Der er sa mange kvinder, der tror, at de har endometriose, og det har [ ikke (...) I skal

bare lcere at schedule [planlegge] jeres medicin, panodiler”.
Efter denne oplevelse forteller hun:
“Det var faktisk mit sidste mode med sundhedsveesenet.”

Citaterne er med til at vise, hvordan gentagen psykologisering og manglende anerkendelse fra sund-
hedsvasenet kan pavirke kvindernes fremtidige relation til sundhedssystemet. Nar man igen og igen
oplever, at ens smerter bliver afvist eller forklaret vaek, bliver det forbundet med frustration og felel-
sen af ikke at blive hert. Det kan samtidig gere, at kvinderne mister motivationen for at opsege be-

handling, selv nar de fortsat har steerke smerter og brug for hjaelp.

4.2.5 Manglende samarbejde og opfolgning

Et gennemgaende tema i interviewene er kvindernes oplevelse af, at sundhedsvasenet fremstar usam-
menh@ngende og praeget af manglende koordinering mellem forskellige instanser. Flere beskriver,
hvordan de selv mé fungere som bindeleddet mellem egen laege, gynaekologer, hospitaler og forskel-
lige afdelinger, fordi kommunikationen mellem sundhedsvasenets akterer virker utilstreekkelig eller
fravaerende. P4 den made bliver ansvaret for at skabe sammenhang i behandlingsforlebet i hgj grad
placeret hos patienten selv. Dette kan ses 1 forlengelse af teorien om administrative byrder, hvor

borgere palaegges omfattende omkostninger i medet med offentlige systemer.

Flere af kvinderne beskriver, hvordan de oplever, at der mangler en person eller funktion, som kan

skabe overblik og kontinuitet i deres forleb. Simone siger f.eks.:

“Vi burde have ansat sadan nogle koordinatorer, der kan holde hank i patienterne. Fordi

hele den last der af koordinationen og papirarbejde, den star du selv med”.

Simone beskriver videre, hvordan patienter bliver “kastebolde mellem institutioner eller mellem af-
delinger”, og hvordan hun oplever, at forskellige sundhedsprofessionelle ikke kommunikerer med
hinanden. Patienten bliver altsé selv ansvarlig for at skabe sammenhang mellem forskellige dele af
systemet. Dette understotter Hallings (2024) pointe om, at administrative byrder ogsa ger sig gel-
dende i sundhedsveasenet, serligt ndr patienter med komplekse sygdomsforleb skal navigere mellem

forskellige instanser og krav. Flere interviewpersoner beskriver, hvordan de gentagne gange ma
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genfortelle deres sygdomshistorie, fordi de forskellige dele af sundhedssystemet ikke taler sammen.

Lea udtaler f.eks.:

“Man skal hele tiden fortelle det pd ny, igen og igen og igen. Og hvis du lceste min

Jjournal pa side 1, sd havde du ligesom vidst det med det samme”.
Dette kommer ogsa tydeligt til udtryk hos Selma:

“Det har veeret mig, der har veeret informationsbringeren, kan man jo sige. Foler ikke

rigtig de arbejder med hinanden .

Selma beskriver videre, hvordan hendes gynakolog kritiserer leegens journalnotater, mens hospitalet
kritiserer gynakologens beskrivelser. Samtidig beskriver hun, hvordan konsultationerne ofte opleves

uden sammenha&ng fra tidligere meder:

“Det er som om, de ikke scetter sig ind i din journal, inden du kommer. Det er mere

sddan, kom med, hvad du har i dag.”

Kvinderne beskriver altsa ikke kun, at de oplever administrative byrder, men de giver ogsé et indblik
1, hvordan byrderne opstér i praksis. Halling finder, at personer med darligt helbred og darligt psykisk
velbefindende oplever, har det svaerere i medet med sundhedsvasenet, men hans undersogelse siger
i mindre grad noget om de mekanismer, der kan forklare ssmmenhangen mellem de to forhold. Hal-
ling peger selv pé blandt andet svaekkede kognitive ressourcer samt fysisk funktionsevne som mulige
forklaringer. Da hans undersogelse er kvantitativ og bygger pd spergeskemadata, er det dog sveert at
sige noget mere konkret om, hvordan mekanismerne kommer til udtryk i praksis, og hvad det er, der
skaber oplevelsen af byrder hos den enkelte patient. Her bidrager vores analyse med en mere nuan-
ceret forstaelse af de konkrete erfaringer og udfordringer, som kvinderne meder 1 deres kontakt med
sundhedsvasenet. Vores interviews viser, at kvinderne ofte selv mé skabe sammenhang i deres for-
lob. De skal koordinere mellem forskellige dele af sundhedsvesenet, folge op pé aftaler og sikre, at
vigtig information bliver givet videre. For de kvinder, der samtidig lever med kroniske smerter eller
psykisk belastning, kan dette vaere sarligt kreevende. P4 den méde giver interviewene indblik i nogle
af de mekanismer, der kan forklare Hallings pointe om, at darligt helbred ofte heenger sammen med

storre belastninger i medet med systemets krav.
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Disse oplevelser af manglende kontinuitet i medet med sundhedsvasenet kan desuden forstés i for-
leengelse af Lipskys forstaelse af frontlinjemedarbejdere som street-level bureaucrats. Lagerne arbej-
der under betingelser preget af tidspres og ressourceknaphed, hvilket kan medfere, at konsultatio-
nerne organiseres omkring standardiserede rutiner og afgraensede problemstillinger frem for helheds-
orienterede patientforlgb. Konsekvensen bliver, at koordinationsarbejdet i praksis forskydes fra sy-
stemet til patienten, hvor kvinderne oplever at deres sygdomsforleb reduceres til enkeltstdende kon-
sultationer frem for et samlet forleb. Det manglende samarbejde mellem forskellige dele af sundheds-
vasenet skaber usikkerhed omkring deres behandling og sygdomsforleb. Tanja fortaeller f.eks. om

tiden efter sin operation:

“Jeg ved ikke, hvad der skal ske. Jeg ved ikke, hvad behandlingen lyder pa. Jeg ved ikke,
hvad der venter mig. Hvad jeg kan sige ja til, hvad jeg kan sige nej til. Jeg aner det ikke”.

Tanja forteller 1 forbindelse med hendes operation, hun oplevede at blive “opereret og udskrevet”,
uden egentlig opfelgning eller information om det videre forleb. Hun var desuden meget eksplicit i
sin opfattelse af hendes egen laege og sygehusets kommunikation med hinanden: “De fo taler jo ikke

’

sammen.’

Manglende koordinering far konsekvenser for kvindernes mulighed for at forstd og navigere i deres
eget forlgb. Dette kan forstds gennem Christensen et al’s (2020) begreb om human capital catch-22,
hvor sygdom bade skaber behovet for hjelp og samtidig svakker patientens ressourcer til at finde,
forsta og f4 adgang til hjelpen. Flere kvinder beskriver netop, hvordan de oplever at std alene med et
komplekst forleb, samtidig med at deres sygdom gor det vanskeligt at overskue systemets krav og

procedurer.

Denne oplevelse af at vere alene gér igen pa tvers af interviewene. Esther udtaler f.eks.: “Jeg foler
ikke, at de har et ordentligt system (...) man selv skal tage teten . Hun beskriver videre, hvordan hun
selv matte sorge for at f4 kommentarer fra sin fysioterapeut sendt videre til legen, og hvordan jour-
naler ikke automatisk blev overfort mellem forskellige leeger. Dermed bliver patienten selv ansvarlig
for at sikre, at relevante oplysninger nar frem til de rette instanser. Dette ses ogsa hos Amalie, der
forteeller: “Man skal virkelig veere opmeerksom selv, har jeg fundet ud af”. Amalie beskriver blandt
andet, hvordan hun ferst fik kendskab til diagnosen adenomyose, fordi en gynaekolog pa det lokale
sygehus tilfeeldigt opdagede det i hendes journalnotater, som var skrevet fra et storre universitetssy-

gehus med bedre kendskab til endometriose og adenomyose, der er tet beslegtede sygdomme.
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Informationen havde stdet i journalen i et halvt &r, uden at nogen havde fortalt hende det. Efterfol-
gende valgte hun selv at stoppe sit forleb pa universitetssygehuset, for derefter at kempe for at blive
sendt videre til et andet universitetssygehus. Dermed bliver det patientens eget ansvar at reagere pa

fejl og manglende information.

Flere beskriver samtidig, hvordan det kraver betydelige ressourcer at navigere i sundhedssystemet.
Mathilde forteller f.eks. om en konsultation, hvor hun maétte insistere kraftigt pa at fa en henvisning:
“Jeg var nadt til neesten bogstaveligt at sld i bordet og sige, du ved jo ikke noget om det her, sd du
bliver nadt til at give mig en henvisning til nogen, der gor”. Hun reflekterer samtidig over, at hun
ikke tror, hun ville have haft ressourcerne til dette tidligere i livet: “Det tror jeg ikke, hvis det havde
veeret for 10 ar siden maske, at jeg havde veeret steerk nok til.” Det bliver her tydeligt, hvordan adgang
til videre behandling i praksis kan afhenge af patientens evne til at argumentere, insistere og udfordre
sundhedsprofessionelles vurderinger. Sundhedssystemets formelle veje er ikke tilstraekkelige nok i
sig selv, og patienten er derfor nedt til selv at vaere ressourcesterk for aktivt at presse pa for at komme
videre 1 systemet. Det peger derfor pa en central ulighed i hvem, der far hvilken behandling. Kvin-
dernes beskrivelser peger pa, at det kraever overskud, viden og handlekraft at navigere i systemet, og

flere reflekterer over, at ikke alle patienter har disse ressourcer:

“Hvis du ikke har nogle ressourcer (...) sd tror jeg, at du er lengere tid om at blive
udredt. Og jeg tror ogsd, at man bliver den der patient, som alle pad en eller anden made

opgiver”. (Sofie)

Sofie laver en direkte kobling mellem manglende ressourcer og risikoen for at blive sendt rundt i
systemet uden hjalp. Hun beskriver videre, hvordan patienter kan fole sig ignoreret, netop fordi der
mangler samarbejde mellem praktiserende laeger og sygehuse. Igen bakker kvindernes oplevelser op
om, at administrative byrder ikke rammer alle patienter ens. Tvertimod bliver byrderne s&rligt bela-
stende for patienter med ferre ressourcer, hvilket understetter Herd og Moynihans (2018) pointe om,

at administrative byrder opleves forskelligt ath@ngigt af borgerens forudsatninger og kapacitet.

Flere kvinder beskriver samtidig, hvordan de gradvist opbygger omfattende strategier for selv at
kunne navigere i systemet. Simone forteller f.eks., hvordan hun selv matte opsege information og
mulige behandlingstilbud, fordi “Ilegen bare ikke havde nogle tilbud”. P4 samme méade forteller Lea:

“Man skal hele tiden selv sidde og folge med, sa man er sikker pad, at man far den rigtige behandling”.
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Kvinderne bevager sig derfor over til ikke kun at vare patienter, men ogsé koordinatorer og admini-
stratorer af deres egne sygdomsforleb. Dette kan forstds som en form for behandlingsbyrde forstand,
hvor kronisk sygdom medferer omfattende ekstraarbejde for patienten selv. Flere kvinder beskriver
netop, hvordan sygdommen ikke alene handler om deres smerter, men ogsé om det konstante arbejde
med at forstd systemet, holde styr pd information og opnd adgang til behandling. Den manglende
koordinering skaber samtidig store psykologiske belastninger. Simones beskrivelse af at sté i en “lyd-
isoleret boks og std og skrige” uden at komme igennem til nogen, er en visualisering af den magtes-
loshed og ensomhed, som mange kvinder med endometriose har i medet med sundhedsvaesenet. Dette
taler ind i teorien om psykologiske omkostninger, hvor medet med bureaukratiske systemer kan fore

til stress, usikkerhed og tab af autonomi.

Flere interviewpersoner beskriver samtidig, hvordan de oplever egen leege som et nadvendigt “mel-
lemled” frem for en egentlig stottefunktion. Johanne fortaller f.eks.: “Ens egen leege, det bliver lige
pludselig bare sadan et mellemled. Eller en, der skal sende en videre til nogle steder”. P4 samme
made beskriver Sofie: “Jeg ser min praktiserende leege som sddan et redskab til at komme videre”.
Relationen til egen laege bliver altsd i hej grad knyttet til henvisninger og adgang til specialiseret
behandling. Flere kvinder beskriver desuden en frustration over, at de ikke selv kan kontakte relevante
afdelinger direkte, men er athaengige af leegens skon og beslutninger for at komme videre i systemet.
Her kommer Lipskys pointe om frontlinjemedarbejderes skensudevelse i spil, da leegerne kan fé stor
betydning for borgernes adgang til ressourcer og ydelser. Flere kvinder beskriver netop, hvordan de
oplever at “mede en mur” i sundhedssystemet. Isabella forteller f.eks.: “Man mader ligesom bare en

mur hele tiden. Og en mur der ikke kan have samarbejde med den mur der star lige ved siden af™.

Pé tvars af interviewene bliver det tydeligt, at kvinderne oplever et sundhedssystem med manglende
sammenhang, darlig koordinering og utilstraekkelig opfelgning. Patienterne ma derfor ofte selv tage
ansvar for at fa deres forleb til at heenge sammen, finde information, koordinere mellem forskellige
instanser og presse pa for at f4 videre behandling. Interviewene viser samtidig, at det kraever ressour-
cer 1 form af energi, viden og overskud at gere dette. Adgangen til behandling handler derfor ikke
kun om medicinske behov, men ogsd om hvor godt patienten er i stand til at finde rundt i sundheds-

systemet og de bureaukratiske processer, hvilket er illustreret i Figur 8.
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Figur 8: Manglende sammenhang og koordinering i sundhedsvaesenet

Oplevelse af manglende sammenhzng Antal  Citater

IP’er
Beskriver manglende sammenhzang, “Man moder ligesom bare en mur hele tiden. Og en
koordinering eller opfelgning mellem 10/14 mur der ikke kan have samarbejde med den mur der
forskellige dele af sundhedsvasenet star lige ved siden af.” (Isabella)

“Det har veeret mig, der har veeret
Man ma selv fungere som bindeled 6/14 informationsbringeren, kan man jo sige. Foler ikke
rigtig de arbejder med hinanden.” (Selma)

Man skal gentage sin sygdomshistorie “Man skal hele tiden fortelle det pa ny, igen og igen
eller sikre, at journaloplysninger bliver 5/14 og igen. Og hvis du leeste min journal pa side 1, sa
brugt havde du ligesom vidst det med det samme”. (Lea)

“Jeg ved ikke, hvad der skal ske. Jeg ved ikke, hvad
Manglende information eller opfelgning 5/14 behandlingen lyder pa. Jeg ved ikke, hvad der venter
mig.” (Tanja)

Egen lege opleves primert som
mellemled eller adgangsport til videre 4/14
behandling

“Jeg ser min praktiserende leege som sddan et redskab
til at komme videre.” (Sofie)

4.2.6 Positive mader og oplevelser af stotte

Selvom interviewene i hgj grad er praget af fortellinger om manglende anerkendelse, psykologise-
ring og usammenhangende patientforleb, forteller flere kvinder ogsd om enkelte meder med sund-
hedspersonale, der skiller sig positivt ud fra deres ovrige erfaringer. I disse moder oplever kvinderne
at blive lyttet til, taget alvorligt og medt som mennesker frem for patienter i et standardiseret system.
Pa tvaers af interviewene fremstér det tydeligt, at positive oplevelser isar opstér i situationer, hvor
sundhedsprofessionelle afviger fra de rutinepraegede og bureaukratiske arbejdsgange og i stedet en-

gagerer sig 1 kvindernes konkrete situation og individuelle behov.

Dette ses blandt andet hos Amalie, der beskriver et mede med en leege pd en specialiseret endome-
trioseafdeling efter et langt og frustrerende forleb: “Der blev jeg modt af en leege, hvor jeg for forste
gang virkelig folte mig taget imod”. Amalie forteeller videre, hvordan laegen hurtigt forholdt sig kon-
kret til hendes situation, og at han efter opklarende spergsmél sagde: “Ved du hvad, sd fjerner vi den

livmoder. Fordi der er ikke nogen grund til, at du render rundt og har den” .
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Denne oplevelse star i skarp kontrast til hendes tidligere erfaringer, hvor hun gentagne gange havde
fiet at vide, at en hysterektomi (hvor hele eller dele af livmoderen fjernes) ikke var mulig, fordi hun
“ikke [var] fyldt 40”. Hvor de tidligere laeger primert orienterede sig mod standardiserede regler og
procedurer, oplever Amalie her en leege, der tager udgangspunkt i hendes konkrete sygdomssituation
og livskvalitet. Lipsky peger p4, at frontlinjemedarbejdere arbejder under tidspres og med begransede
ressourcer, og derfor ofte bruger faste rutiner og standardlesninger til at handtere komplekse situati-
oner. I interviewene kommer dette blandt andet til udtryk gennem de mange fortellinger om “zo
Panodiler og to ipren”’, hormonbehandling som standardlesning og laeeger, der hurtigt placerer kvin-
dernes symptomer inden for velkendte forklaringer. I de positive fortellinger oplever kvinderne der-
imod, at leegen traeder ud af denne bureaukratiske rolle og i stedet bruger sin faglige vurdering til at

tage deres konkrete erfaringer alvorligt.

Denne oplevelse af anerkendelse beskrives ogsa af Tanja, der forteller om sit mede med en lege pé
sygehuset: "Prov at hor, jeg har provet det her hormonelle (...) det duede ikke”. Tanja forklarer,
hvordan legen lyttede til hendes tidligere erfaringer med p-piller, minipiller og hormonspiral og her-
efter hurtigt foreslog operation som mulighed: “Han var bare sddan, ja (...) hvis jeg kunne give sam-
tykke til det, sd ville han indstille mig til operation. Og det var sddan lidt vildt for mig”. Det bemeer-
kelsesvardige ved Tanjas citat er ikke kun, at operationen foreslas, men den overraskelse hun oplever

over faktisk at blive modt med en faglig vurdering, der tager hendes tidligere erfaringer alvorligt.

Pa tvers af interviewene fremstar det imidlertid tydeligt, at positive oplevelser serligt knytter sig til
andet sundhedspersonale end laeger. Is@r sygeplejersker beskrives gentagne gange som personer, der

tager sig tid, lytter og meder kvinderne med omsorg og forstaelse. F.eks. siger Lea:

“Den eneste, jeg har folt, der har bare teenkt, Iytte lidt til mig og havde tid til mig, det

var en sygeplejerske”.

Hun beskriver videre, hvordan sygeplejersken hjalp hende med at undersege forskellige ting efterfol-
gende og sendte informationer om operationen, selvom dette 14 ud over hendes formelle arbejdsop-
gaver. Lea forklarer samtidig, at hun oplevede, at sygeplejersken “godt [vidste], at det er mennesket,

man skal tage forst”.

Hvor laegerne ofte beskrives som pressede og fokuserede pa standardiserede losninger, beskrives sy-

geplejerskerne i hgjere grad som personer, der har blik for patientens samlede situation. Dette kan
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forstés i forlengelse af Just Andersens (2017) pointe om, at laeger typisk ikke opfatter sig selv som
bureaukrater, men som kliniske eksperter, samtidig med at de i1 praksis indgér i organisatoriske struk-
turer praeget af regler, prioriteringer og standardisering. I interviewene fremstér sygeplejerskerne der-
imod som nogle, der i hgjere grad lykkes med at skabe en relation og stettefunktion for kvinderne.

Dette ses ogsa hos Amalie, der beskriver sin operationsdag:

“Hun bar mig bare hele vejen igennem, og var sindssygt god, og jeg fik lov til at have min
mand med inde og veere der lige indtil, jeg ikke kunne huske mere. Sa de har virkelig veeret
gode hele vejen igennem, bdde psykisk og fysisk, til at hjelpe mig med det, jeg nu engang

skulle. Og det var en virkelig rar oplevelse”.

Her gér sygeplejersken fra bare at vaere en sundhedsprofessionel, der skal lose en opgave, til en person
der skaber tryghed i et ellers uoverskueligt og belastende sygdomsforleb. P4 samme méde forteller

Tanja:

“Jeg havde en sindssygt god sygeplejerske pa selve operationsdagen. Altsd jeg har al-

drig oplevet sd skont et menneske som hende”.

I interviewene er det altsd tydeligt, at sygeplejerskerne ofte er beskrevet som de personer, der faktisk
tager sig tid til at forklare, berolige og lytte. Dette peger pé betydningen af det relationelle arbejde 1
sundhedsvasenet. Selvom sygeplejerskerne ogsa arbejder under pres og med begransede ressourcer,
oplever kvinderne dem ofte som de “varme hander”, der far dem til at fole sig set som mennesker og

ikke bare som et patientnummer.

4.2.7 Delkonklusion

Analysen af kvindernes vej gennem sundhedssystemet viser, at de ofte meder et sundhedsvaesen, hvor
standardiserede behandlinger som hormonbehandling, smertestillende medicin og afventning fylder
meget. Samtidig oplever mange, at deres symptomer forklares som stress, angst, IBS eller almindelige
menstruationssmerter frem for at blive undersegt naermere. Dette kan fore til lange forleb praeget af
usikkerhed, hvor kvinderne foler sig overset eller ikke taget alvorligt. Mange beskriver ogsa et sund-
hedssystem med manglende sammenheeng, hvor de selv mé holde styr pd information, koordinere
mellem forskellige behandlere og keempe for at komme videre i udredningen. Det viser sig derfor at
kreeve bade overskud, viden og ressourcer at navigere i systemet. Samtidig viser analysen, at kvin-

derne har markant mere positive oplevelser, nar sundhedsprofessionelle lytter til deres erfaringer,
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tager deres smerter alvorligt og ser dem som mere end en diagnose. Is@r sygeplejerskerne fremhaves

som vigtige stettespillere, fordi de ofte skaber tryghed, omsorg og felelsen af at blive set og hert.

4.3 Ressourcer og hverdagsliv

I det naeste afsnit vil vi dykke nermere ned i, hvordan kvindernes muligheder for at handtere syg-
dommen og navigere i sundhedsvasenet haenger sammen med de ressourcer, de har adgang til. 1
afsnittet vil vi belyse, at behandlingsforlebet ikke kun formes af ens symptomer og behandlingstilbud,
men ogsé af sundhedskompetencer, sociale netverk, ekonomiske ressourcer og evnen til at leve op
til sundhedsveasenets forventninger til den “gode” patient. Afsnittet kommer derfor ind pa, hvordan
forskellige former for ressourcer kan fa betydning for kvindernes handlemuligheder og erfaringer i

medet med sundhedsvasenet.

4.3.1 Ansvaret for egen behandling

Et gennemgdende tema 1 interviewene er, at kvinderne 1 hoj grad oplever selv at vare ansvarlige for
at drive deres behandlingsforleb fremad. Det handler ikke kun om at folge leegens anvisninger, men
om selv at opsegge viden, bede om henvisninger, presse pa for videre udredning og fastholde, at symp-
tomerne kraver handling. Som Figur 9 viser, fremgér denne oplevelse i 13 ud af 14 interviews, hvor
flere kvinder beskriver, hvordan adgang til hjelp ofte athenger af, at de selv insisterer, stiller krav

og tager ansvar for at komme videre i systemet.
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Figur 9 - Ansvarlig for egen behandling

Interwiewperson Citat

Fremgér i 13/14 interviews

“Jeg er ogsd nodt til selv at tage et ansvar i min egen
Simone sundhed. Jeg kan ikke bare fraleegge mig og teenke, okay, der
er nogle andre, der md fikse mig.”

“Jeg skulle virkelig selv sorge for at fd den der henvisning til

Esther gyneekologen og sadan noget. Det var ikke en selvfolge, foler
Jjeg.”
Sofie “Ja, ogsa fordi jeg presser. Jeg stiller krav, det gor jeg. Og

de ved ogsd godt, at jeg ved, hvad jeg snakker om.”

”Det var fordi jeg insisterede, og sd kom jeg ind til et enkelt

Clara mode.”

“Den her gang, der var jeg nadt til ncesten bogstaveligt at
sla i bordet og sige, du ved jo ikke noget om det her, sda du
Mathilde bliver nadt til at give mig en henvisning til nogen, der gor.
Og det er sgu ikke en scerlig fed oplevelse, hverken nar man
er i det, eller nar man gar fra det.”

Som tidligere beskrevet, beskriver kvinderne, hvordan de selv md opsege information, undersoge
behandlingsmuligheder, holde styr pa symptomer og presse pa for at komme videre i systemet. Be-
handlingen bliver derfor et omfattende arbejde, som kvinderne selv ma handtere i hverdagen. Med
udgangspunkt i Spencer-Bonilla et al.’s (2017) behandlingsbyrde, ser vi, hvordan kronisk sygdom
ikke kun handler om symptomer, men ogsé om det store arbejde, der folger med at navigere i behand-
ling og koordinering. Spencer-Bonilla et al’s pointe kommer blandt andet til udtryk gennem de for-
teellinger flere kvinder har om, hvordan de udvikler omfattende strategier for selv at holde styr pa

symptomer og behandling. Simone forteller f.eks.:

“I neesten et dr, havde jeg sadan en lang dagbog over alt jeg spiste, hvornar jeg gik pd
toilettet, hvordan mit toiletbesag var, hvordan jeg havde sovet, hvad jeg havde lavet,
hvordan mit humeor havde veeret. Vitterligt dagbog over alting, for at jeg kunne se og

genkende selv, hvorndr er der noget, jeg reagerer pd”.

Hun beskriver, hvordan hun selv lavede lister over forskellige behandlingstilbud og mulighe-

der, fordi “leegen bare ikke havde nogle tilbud”. De mé selv overvige deres symptomer og
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indsamle information om mulige lesninger. Netop folelsen af selv at std med ansvaret for be-
handlingen gér igen pa tvaers af interviewene. Simone siger blandt andet: “Jeg er ogsa nodt til
selv at tage et ansvar i min egen sundhed. Jeg kan ikke bare fraleegge mig og teenke, okay, der
er nogle andre, der md fikse mig”. Hun beskriver ogsd den frustration, der folger med dette

ansvar:

“Jeg vil gerne tage ansvaret selv, men er der nogen, der bare kan pege mig i en retning

af, hvad der sa ville virke, havde mdske veeret dejligt”.

Der lader altsa til at vaere en dobbelthed. Kvinderne ensker at vaere en aktiv del af deres be-
handlingsforleb, men ikke at de skal std helt uden stette og vejledning. Flere beskriver dog
folelsen af netop at std alene med ansvaret for at finde losninger, samtidig med at de mangler
faglig sparring og hjelp fra systemet. Dog beskriver mange af de kvinder, der har en sundheds-
faglig baggrund, at deres uddannelsesbaggrund eller erfaring med sundhedsveasenet giver dem

bedre forudsatninger for at navigere i systemet. Ellen siger f.eks.:

“l og med, at jeg har gdet stuegange rigtig meget (...) sa har jeg jo kunnet argumentere
forholdsvis godt for mit eget (...) Sd jeg har det nemmere i sundhedssystemet end Karin,
der arbejder pa Velux”.

P& samme made siger Amalie, der er uddannet leegesekretaer, at det vigtigste for hende har veret

hendes uddannelse, for at kunne navigere i systemet:
“Min uddannelse. Jeg ved, hvordan systemet ser ud indefra”.

Hun beskriver videre, hvordan hun i medet med sundhedssystemet nogle gange har veret nedt til at
“banke lidt hdrdt i bordet” og rette pa sundhedspersonale, nar de har sagt, at noget ikke kunne lade
sig gare. Det bliver altsa tydeligt, hvordan kendskab til systemets regler og arbejdsgange kan fungere
som en ressource 1 madet med sundhedsvasenet. Dette stemmer overens med Bourdieus begreb om
kulturel kapital. Kvinder med sundhedsfaglig baggrund eller erfaring fra systemet har bade sproglige
kompetencer, faglig viden og forstdelse for de bureaukratiske procedurer, som giver dem bedre mu-

ligheder for at navigere i systemet og argumentere for deres behov.
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Denne pointe bliver ogsa tydelig hos Tanja, der er uddannet tandplejer med en kandidat i folkesund-

hedsvidenskab:

“Jeg gar jo bare ind og lceser inde pa sundhed.dk. Jeg ved jo ogsd, med den baggrund,
jeg kommer med, at nogle patienter kan have sveerere ved bdde at forsta de der fagtermer

(...) Der er bare nogen, der maske... Man taber lidt i det”.

Béde Tanja, Ellen og Amalie reflekterer over, hvordan adgang til information og evnen til at
forsta sundhedsfagligt sprog ikke er lige fordelt mellem patienter. De peger pd, at nogle pati-
enter lettere tabes i systemet, fordi de ikke har samme ressourcer til at opsege og forsta infor-
mation. Ansvaret for egen behandling bliver derfor ogsa et spergsmél om social ulighed. Pati-
enter med hej kulturel kapital har bedre muligheder for at forstd systemets logikker og handle
strategisk i medet med sundhedsvasenet, mens andre risikerer at have svaerere ved at fa adgang

til behandling og stette.

Kvinderne giver ogsé udtryk for deres ansvar for egen behandling, gennem brugen af alternative eller
private behandlingstilbud. Pa tvers af interviewene beskriver mange af kvinderne, hvordan de opse-
ger osteopater, fysioterapeuter, akupunktur, hormonterapi, psykologhjelp eller sarlige kostformer
som supplement til det offentlige sundhedsveasen. De fleste beskriver valget af alternativ behandling
som et resultat af manglende hjzlp eller utilstreekkelige behandlingstilbud i det offentlige sundheds-
system. Det skal dog nevnes, at disse behandlingstilbud ikke nedvendigvis kan forstas som én samlet
kategori. De bevager sig snarere pa et spektrum mellem mere etablerede og mindre etablerede be-
handlingsformer. Gynakologisk fysioterapi og osteopati kan f.eks. i nogle sammenhange forstas som
mere anerkendte behandlingsformer, mens hormonterapi og bestemte kosttilskud i hejere grad kan
placere sig som alternative forseg pa at handtere symptomerne. Felles for dem er dog, at kvinderne
selv mé opsege, vurdere og ofte betale for disse tilbud, hvilket igen peger pa, hvordan ansvaret for

behandling og lindring i praksis forskydes over pd patienten. Dette er illustreret i Figur 10.

Side 92 af 146



Sarah Buchwald Speciale 10. juni 2026
Linda Vibeke Madsen Aarhus Universitet

Figur 10: Alternative behandlinger som en del af behandlingen

Interviewperson Citat

Fremgar i 10/14 interviews

“Jeg har gdet til fysioterapi, og jeg har gaet til osteopat og noget

Rl akupunktur.”

“Jeg prover at gore meget selv. Jeg har skaret alkohol ud af min diet.
Jeg prover ikke at drikke sodavand. Jeg prover at spise anti-

Selma inflammatorisk kost. Jeg prover at treene regelmeessigt. Jeg prover altid
at sove, med et vis tidsinterval. Sa har jeg virkelig mange vitaminer, og
jeg har en vibrationsmaskine (...) og jeg laver ogsd lymfedreening.

“Altsd jeg gar til gyneekologisk fysioterapi en gang om madneden (...)
L Der tager jeg letbanen, det er altsd en time hver vej, og [transporten]
ca betaler jeg selv for. Og det er jo trods alt en behandling, jeg gar til en

gang om mdneden derude”

”Og dengang jeg var studerende, tog jeg ogsda SU-lan for at kunne
deekke mine psykologtimer, fordi det var egenbetaling osv. Sa om det
har veeret smart valg, det ved jeg ikke (...) Men det var, hvad jeg fandt
nodvendigt.”

Simone

”Jeg har sogt hjeelp hos en hormonterapeut (...) kobt progetrerongelé i
Isabella Frankrig (...) jeg har sendt en spytprove, som man skulle tage
hormoner ud fra i Tyskland. Det koster jo ufatteligt mange penge.”’

Figur 10 viser, hvordan kvinderne gradvist udvikler deres egne behandlingsstrategier for at handtere
deres symptomer. Flere beskriver, hvordan de selv eksperimenterer med kostendringer, vitaminer

eller alternative behandlinger i forseget pé at fi det bedre.

For mange bliver disse behandlinger dog en ekonomisk belastning. Flere beskriver lange transportti-
der, egenbetaling og dyre behandlingsforlgb, som de selv ma finansiere. Dermed bliver ansvaret for
egen behandling ikke kun noget, der kraver tid og overskud, men ogsa ekonomiske ressourcer. Mu-
ligheden for at afprove alternative behandlinger bliver derfor ogsé ulige fordelt. Flere kvinder beskri-

ver netop, hvordan alternative behandlinger bliver noget, man kun kan preve af, hvis man har
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okonomisk mulighed for det. Derfor m& mange af kvinderne ofte selv afveje, hvilke behandlinger der

er verd at investere tid og penge i, fordi de far begranset vejledning fra sundhedsvasenet.

Pa tvars af interviewene bliver det tydeligt, at kvinderne i hej grad selv foler ansvar for deres be-
handling. De skal selv finde information, navigere i sundhedssystemet, holde styr pa symptomer og

undersoge alternative behandlingsmuligheder.

4.3.2 At kende systemet: sundhedskompetencer som afgorende ressource

Et gennemgéende menster i interviewene er, at kvinder med erfaring fra sundhedsvasenet eller sund-
hedsfaglige uddannelser ofte oplever at have lettere ved at navigere i deres behandlingsforleb. Pa
tveers af interviewene viser der sig et monster af, at det ikke nedvendigvis er ekonomi eller social
klasse, det udger den vigtigste forskel mellem patienter. Det, der ser ud til at veere afgerende, er evnen
til at forstd systemet indefra og handle i overensstemmelse med dets forventninger. Dette kan forstas
gennem Shims (2010) begreb om kulturel sundhedskapital, hvor bestemte former for viden, kommu-
nikation og adfeerd far vaerdi i medet med sundhedsvasenet. Flere af kvinderne beskriver meget di-
rekte, hvordan deres sundhedsfaglige baggrund har hjulpet dem i modet med sundhedsvesenet. Ellen

forteeller f.eks.:

“Jeg er uddannet SOSU-assistent (...) Jeg er sddan en, der kommer med en mappe under

armen, og hen til leegen”.

Citatet viser, hvordan Ellen meder sundhedsveasenet med en bestemt médde at agere pa, som harmo-
nerer med systemets forventninger til den “gode patient”: velforberedt, informeret og i stand til at
formulere sine symptomer og behov tydeligt. Samtidig beskriver Ellen selv dette som et resultat af
mange 4rs erfaring fra sundhedsvasenet. Hendes made at navigere pa fremstar derfor ikke som noget
tilfeeldigt eller individuelt, men som kompetencer udviklet gennem socialisering og gentagne meader
med sundhedsfeltet. Dette stemmer overens med Shims forstaelse af kulturel sundhedskapital som

noget, der udvikles gennem erfaring og bliver en del af individets habitus.

Denne pointe bliver endnu tydeligere hos Amalie, der er uddannet leegesekretaer. Hun beskriver hvor-
dan hun kan gennemskue systemets procedurer og udfordre sundhedspersonale, hvis de siger, at noget
ikke kan lade sig gore: “Det kan jeg love dig for, at man kan, du skal bare trykke pa de knapper der”.
Citatet viser meget tydeligt, hvordan sundhedskompetencer kan fa en konkret betydning i medet med

systemet. Amalie ved ikke kun, hvilke muligheder der eksisterer, men ogsa hvordan man far adgang
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til dem. Dermed bliver sundhedssystemet lettere at gennemskue for hende end for patienter uden
samme erfaring. Dette understotter Shims pointe om, at kulturel sundhedskapital ikke kun handler

om generel viden, men om specifikke kompetencer, der anerkendes og far verdi i sundhedsfeltet.

Interviewene peger altsd pa, at denne type kompetencer ofte bliver vigtigere end andre former for
kapital. Amalie er f.eks. pa fortidspension og har derfor ikke nedvendigvis hej ekonomisk kapital,
men hendes kendskab til systemet giver hende alligevel bedre muligheder for at navigere i det. Dette
peger pa, at det i sundhedsfeltet ikke er skonomisk kapital alene, der afger patienters position, men
snarere hvorvidt deres habitus passer til feltets forventninger og logikker. Det samme ses hos Sofie,
der er uddannet jordemoder og har arbejdet mange ar i sundhedsveesenet. Hun beskriver hvordan
leegerne var opmerksomme pa hendes faglige baggrund, og hvordan dette pavirkede deres kommu-

nikation med hende:

“Leegerne godt har vidst, at jeg var jordemoder (...) sd har de ogsd godt ligesom vidst,

hvor meget de kunne fortcelle mig”.

Samtidig forteeller hun, hvordan hun aktivt udfordrede at blive sat i kunstig overgangsalder som be-

handling for endometriose, hvilket hun ikke mente var hensigtsmaessigt:

“De foreslog, for eksempel, at jeg skulle i kunstig overgangsalder engang, og der var jeg
sdadan: Det skal jeg overhovedet ikke - og jeg ved ogsa godt, og det ved du ogsd godt, at dét
ikke virker. Det demper symptomerne, men det virker jo ikke pd endometriose. Sa at have
sddan en patient, det gor jo ogsd, at sd tenker de sig lidt ekstra om, tror jeg. Det ville jeg i

hvert fald selv gare, hvis jeg havde sadan en patient.”

Sofie indtager altsa ikke en traditionel patientrolle, hvor leegens vurdering ukritisk accepteres. Hendes
sundhedsfaglige baggrund giver hende bade autoritet og legitimitet i konsultationen, hvilket @ndrer
relationen mellem patient og leege. Hendes kulturelle sundhedskapital bliver derfor til symbolsk ka-
pital i medet med sundhedsvaesenet, fordi hendes viden genkendes som legitim inden for feltets logik.
Denne pointe bliver sarligt interessant i relation til Bourdieus begreb om doxa. Kvinder som Sofie,
Amalie og Ellen passer i hegj grad ind i den “gode patient”-rolle. De ved, hvordan man taler med
sundhedsprofessionelle, hvordan man argumenterer, og hvilke spergsmél man skal stille. Deres ha-
bitus harmonerer dermed med sundhedsfeltets doxa, hvilket giver dem lettere adgang til anerkendelse

og behandling.
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Sofie beskriver f.eks. meget direkte, hvordan hendes baggrund har pavirket hendes behandlingsfor-
lob:

“Det tror jeg er en medvirkende faktor til, at jeg ikke har ventet mere, end jeg har (...)

det tror jeg, er fordi, jeg har veeret jordemoder”.

Citatet peger pé, at sundhedskompetencer kan give adgang til hurtigere behandling og udredning.
Sofie beskriver blandt andet, hvordan hun vidste, hvilke laeger hun enskede til hendes operation, og
hvordan hun kunne stille krav til behandlingen. Dermed far hendes sundhedsfaglige erfaring direkte

betydning for hendes position i systemet.

Interviewene peger samtidig pa, at patienter uden samme kendskab til sundhedssystemet risikerer at
have vanskeligere ved at navigere i forlebene. Dermed bliver sundhedsfeltet ogsa et felt, hvor be-
stemte mader at tale, forsta og handle pa belennes mere end andre. Dette bliver serligt tydeligt i
relation til symbolsk vold. Nar bestemte former for kommunikation og adfzerd fremstar som neutrale
eller naturlige i sundhedsfeltet, kan patienter, der ikke mestrer disse former, lettere fremsta passive,
usikre eller som “dérlige patienter”. Analytisk peger interviewene dog pa, at det ikke nedvendigvis
handler om manglende motivation eller ansvarlighed, men om hvorvidt patientens habitus harmonerer

med sundhedssystemets normer og forventninger.
Dette understottes ogsa af Sofies refleksion over sit eget forleb:

“[ starten, hvor jeg var totalt i chok og ikke fik noget information, og ikke kendte sund-

hedsvcesenet, som jeg gor nu. Der var det der hold da op, det var en stor mundfuld” .

Selvom Sofie senere beskriver sig selv som ressourcestaerk i medet med systemet, viser citatet, hvor-
dan kendskab til sundhedsfeltet ikke nedvendigvis er noget man automatisk besidder, men noget der
udvikles gennem erfaring eller sundhedsfaglig uddannelse. Dette stemmer overens med Shims pointe
om, at kulturel sundhedskapital udvikles gennem socialisering og erfaring frem for som bevidste stra-
tegiske investeringer. Sofie beskriver samtidig, hvordan hendes situation @ndrede sig, efter hun var

uddannet jordemoder og havde opbygget et netverk i systemet:

“Nu, hvor jeg sa har et netveerk, og hvor jeg kender sundhedsvceesenet, sa er det noget

nemmere at mangvrere i’

Side 96 af 146



Sarah Buchwald Speciale 10. juni 2026
Linda Vibeke Madsen Aarhus Universitet

Citaterne viser meget tydeligt, hvordan adgang til behandling og stette hanger tet sammen med re-
lationel og institutionel viden. Det afgerende bliver ikke nedvendigvis patientens sociale klasse i tra-
ditionel forstand, men hvorvidt patienten forstar sundhedssystemets logikker og kan agere inden for
dem. P4 tvaers af interviewene fremstar det derfor tydeligt, at sundhedskompetencer i virkeligheden
er den afgerende ressource i modet med sundhedsvesenet. Kvinder med sundhedsfaglig baggrund
eller erfaring fra systemet beskriver gang pa gang, hvordan de har lettere ved at argumentere for deres
behov, forstd systemets procedurer og navigere i behandlingsforleb. Dermed peger interviewene pa,
at det 1 hoj grad er kendskabet til sundhedsfeltets doxa og institutionelle logikker, der bliver afgerende
for patienternes muligheder i systemet. Sundhedsfaglig erfaring giver kvinderne bedre forudsatnin-

ger for at blive taget alvorligt, forstd systemet og handle i medet med sundhedsvasenet.

4.3.3 Social stotte og netveerk

Pé tvaers af interviewene beskriver kvinderne, hvordan social stette og netverk spiller en vigtig rolle
i deres sygdomsforlgb og mede med sundhedsvasenet. Selvom kvinderne ofte oplever at sta selv med
ansvaret for deres behandling, peger interviewene dog ogsa pé, at bade online fellesskaber, patient-
foreninger, familie og venner kan fungere, er vigtige stotter. Denne stotte er vigtig bade for deres
hverdag, men ogsé for at navigere i sundhedssystemet. Sarligt i situationer, hvor kvinderne ikke op-
lever at fa tilstreekkelig hjelp eller vejledning fra sundhedsvesenet, bliver sociale netvaerk en made
at finde information, spejling og stette pd. Et centralt tema i interviewene er betydningen af disse
online fzllesskaber og patientgrupper. Flere kvinder beskriver, hvordan Facebook-grupper og Endo-
metriose Fallesskabet har givet dem adgang til erfaringer og viden fra andre kvinder i lignende situ-

ationer. Tanja fortaeller f.eks.:

“Nu har jeg faktisk meldt mig ind i en Facebook-gruppe, for folk, der har takket nej til hor-
monbehandling efter operationen (...) Sd det der med at lcese lidt andres erfaringer og andre
oplevelser omkring det, har helt klart gjort mig bevidst omkring, at der rigtig mange, der har

stdet i en lignende situation med mig selv”.

Mange af kvinderne beskriver, hvordan online fallesskaber ikke kun bruges til at finde information,
men ogsé til at mede andre kvinder med lignende oplevelser. Flere forteller, at de ofte har folt sig
alene med deres symptomer og usikkerheder, og at faellesskaberne derfor giver dem en folelse af

forstaelse og genkendelse i deres sygdomsforlab.
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Ogsa Endometriose Fellesskabet fremhaves af flere som en vigtig stette, hvilket peger pa hvor vig-
tigt det er for kvinderne at have adgang til information og stette i et sygdomsforleb, hvor mange
oplever begraenset vejledning fra sundhedsveasenet. Flere beskriver netop, hvordan de selv mé finde
information om sygdommen, fordi de ikke foler sig ordentligt informeret i deres behandlingsforleb.
For nogle kvinder bliver Endometriose Fellesskabet ogsé en mere konkret statte 1 forhold til arbejds-

liv og rettigheder, hvilket ogsé ses 1 Figur 11.

Figur 11: Brug af Endometriose Fallesskabet og Sociale medier

Interwiewperson Citat

Fremgir i 7/14 interviews

“Men jeg har fdet kendskab nu til Endometriosefeellesskabet.
Lea Men det er forst fordi, jeg selv fandt frem til det via
Instagram.”

“Jeg havde ret stor hjcelp af Endometriose Feellesskabets

Astrid hjemmeside, og de havde lavet en podcast (...), hvor der var
stri
sdadan en generel information om, hvad det ligesom gik ud

° s

pd.

”“Nu har jeg faktisk meldt mig ind i en Facebook-gruppe,
for folk, der har takket nej til hormonbehandling efter
. operationen (...). Sa det der med at lcese lidt andres
U erfaringer og andre oplevelser omkring det, har helt klart
gjort mig bevidst omkring, at der rigtig mange, der har stdet
i en lignende situation med mig selv.”

“Jeg har ogsd meldt mig ind i en eller anden Facebook-

Isabella gruppe, som handler om forskningsdelen i det”

Mathilde fortaller f.eks., at hun har gjort brug af Endometriose Feellesskabets juridiske hjaelp. Hun
forklarer, at hun havde brug for hjalp til at forstd sine muligheder i forhold til arbejde og ekonomi,
hvis hun ikke leengere kunne arbejde fuld tid. Mange af kvinderne udtrykker en lignende bekymring
for deres fremtidige arbejdstider. Sygdommen pavirker derfor ikke kun kvinderne fysisk, men skaber
ogsé en usikkerhed omkring deres arbejdsliv, gkonomi og rettigheder. Her bliver stottefellesskaber

en vigtig ressource i forhold til radgivning og praktisk hjelp.
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Samtidig peger interviewene p4, at stotten fra familie og venner ofte spiller en anden rolle end stotten
fra stottefeellesskaberne. Flere kvinder beskriver deres netvaerk som en vigtig folelsesmassig stotte,
men ikke nedvendigvis som nogen, der har sarlig viden om sygdommen eller sundhedssystemet.
Tanja forteller f.eks.: “Mine veninder har veeret en kcempe stotte”. Hun beskriver samtidig, hvordan
hendes foreldre gerne ville stotte hende, men havde svart ved helt at forstd sygdommen: “Mine
foreeldre er lidt en celdre generation, sd det har veeret sveert lige at forsta helt, det der med endome-
triose”. Generelt forteller flere om, hvordan familien og vennerne fungerer folelsesmaessig stotte og
opbakning, men at de ikke har de sundhedskompetencer eller den sygdomsforstéelse, der skal til for
at hjelpe kvinderne mere konkret i modet med sundhedsveasenet. Dette ses ogsé hos Selma, der for-

teeller:

“Jeg har jo haft mine forceldre med til alt, men min mor har jo vildt darlig samvittighed
i dag over, at hun ikke har kunnet hjeelpe mere. Men det er jo egentlig fair nok, for hun
vidste heller ikke bedre”.

Citatet peger pd, at parerende ofte gerne vil hjelpe, men samtidig kan fole sig magteslose i modet
med en sygdom, de ikke kender til. For flere af kvinderne var endometriose ogsa en ukendt sygdom
i starten af deres forleb, hvilket gjorde det sveert for deres netvark at stotte dem mere konkret i starten

af forlgbet. Johanne beskriver folgende om hendes mor:
“Min mor jo ogsd veeret meget autoritetstro i forhold til min egen leege”.

Familiens stotte kan derfor ikke nedvendigvis ses som en udfordring af sundhedsveasenet, tvaertimod
beskriver flere kvinder, hvordan deres parerende i hoj grad stolede pé leegens vurderinger, ogsd nar
kvinderne selv oplevede, at deres symptomer ikke blev taget alvorligt. Familiens respekt for legen
som autoritet, er dermed ogsd kommet i forgrunden for deres behandling - sarligt i starten, hvor

hverken kvinderne selv eller deres familier havde et sprog for sygdommen.

Der er dog enkelte kvinder, som beskriver, hvordan deres netveerk ogsa fungerer som en konkret
stotte i modet med sundhedsvasenet. Clara fortaller, at hun havde sin gudmor med inde, der tidligere

har veaeret leder, for at fa en autoritet med ind til konsultationen:

“Hun er god til at gd ind og made leegen, men ogsd gore det pd en mdde, hvor det frem-

heever nogle ting”.
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Gudmorens erfaring og autoritet bliver her en ressource, der hjelper Clara med at blive hert og for-
stdet i madet med sundhedsvasenet. Det peger pa, at netverk bidrager med forskellige former for

stotte. For nogle strategisk og fagligt, men for de fleste folelsesmassigt.

Pa tvaers af interviewene fremstér det derfor tydeligt, at social stette og netvaerk spiller en vigtig rolle
1 kvindernes sygdomsforleb. Online fellesskaber og patientforeninger er steder, hvor kvinderne fin-
der information, spejling og konkrete rdd, mens familie og venner primert beskrives som folelses-
massige stotter. Samtidig viser interviewene, at enkelte kvinder ogsa traekker pa netverk med mere
autoritet i medet med sundhedsvaesenet. Alt i alt peger interviewene pd, at sociale relationer kan fun-
gere som en vigtig ressource i et sygdomsforlgb, hvor mange kvinder ellers oplever at sta alene med

ansvaret for at navigere i systemet.

4.3.4 Okonomiske ressourcer og alternative muligheder

Et gennemgdende meonster i interviewene er, at kvindernes handlemuligheder ikke kun formes af,
hvad sundhedsvasenet tilbyder, men ogsa af hvilke ekonomiske, praktiske og evidensmaessige res-
sourcer de selv har adgang til. Som beskrevet i1 afsnit 4.1 er sygdommen for flere forbundet med
fraveer, smerter og begransninger i hverdagen. I dette afsnit bliver det tydeligt, at disse konsekvenser
ikke rammer ens, fordi kvinderne ikke har samme mulighed for at kompensere, nir hjelpen fra det
offentlige system ikke er tilstraekkelig. Nogle kan betale for supplerende behandling, opsege private
alternativer eller bruge deres viden om sundhedsvasenet til at presse pa. Andre er i hgjere grad af-
hangige af de muligheder, de far tilbudt i det offentlige system. Det betyder ikke, at kvinder med
flere ressourcer har ukomplicerede forlab, men at deres klasseposition giver dem flere mulige veje at

handle igennem.

For at tydeliggere hvordan ekonomiske ressourcer former kvindernes muligheder for medbestem-
melse i deres forlgb, samler Figur 12 centrale udsagn pa tvers af klasse. Displayet viser, at gkonomi
ikke kun handler om at kunne betale for almene behandlinger, da det ikke er relevant i Danmark.
@konomi handler derimod om adgang til alternative behandlingsmuligheder, mulighed for at opsege
behandling uden for Danmark og praktisk adgang til specialiserede tilbud. Kontrasten mellem de to
kolonner viser, hvordan egenbetaling, lang transporttid og private behandlingsspor kan fungere som
barrierer for kvinder med ferre skonomiske ressourcer, mens de for kvinder med flere ressourcer i

hgjere grad kan omszettes til flere handlemuligheder.
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Figur 12: Okonomiens betydning i medet med sundhedssystemet

Fzrre ekonomiske ressourcer

Flere skonomiske ressourcer

Egenbetaling som barriere

“Det der med, at man selv skal
betale for en hormonspiral hvert
andet ar, det bliver altsd rigtig,
rigtig mange penge (...) jeg tror, det
gor, at rigtig mange kvinder veelger
det fra, simpelthen pa grund af
okonomi.” (Lea)

“Jeg er sadan forskanet for sa
meget okonomi (...) vi har kobt en
lejlighed pa et gunstigt tidspunkt,
og vi er privilegerede.” (Isabella)

Alternative og supplerende
behandlinger

”Det var egenbetaling. Jeg har ikke
undersogt det siden” (Julie)

”Osteopat, som jeg gik hos, og sd

betalte vi for det et par gange (...)

det er der ikke lige budget til som
studerende.” (Selma)

“Det bliver simpelthen nodt til at
veere en anden prioritet, hvad
tingene koster” (Simone)

“Jeg havde lige en periode, hvor
jeg var meget, meget teet pd at sige,
hvis ikke snart der sker noget, sda
mad vi prove at reekke ud til et
privathospital” (Tanja)

Behandling uden for Danmark

“Det kostede jo sygt mange penge

at fa lavet en operation derovre [i

London]. Der havde jeg overvejet,

om det var noget, jeg skulle spare
op til” (Esther)

“Jeg har sogt hjeelp hos en
hormonterapeut (...) kobt
progesterongelé i Frankrig (...)
sendt en spytprave (...) i
Tyskland” (Isabella)

Transport og praktisk adgang

“En tur pd en times tid med offentlig
transport i bus pd landevej hver
vej.” (Lea)

“Og jeg korer gerne til Skejby, det
er slet ikke det. Der er langt for mit
vedkommende, tre timers korsel
hver vej.” (Amalie)

Flere kvinder beskriver, at de har opsegt behandling uden for det offentlige system, fx osteopat, fy-

sioterapi, akupunktur, hormonterapeut eller kiropraktor. Sofie forteller f.eks., at hun efter flere ope-

rationer har haft behov for behandling af arveev og muskler, der ikke “opforer sig som de (..) plejer”.

Hun har derfor géet til fysioterapeut, osteopat og akupunktur, men understreger samtidig, at ikke alt

daeekkes: “det der osteopat, det skal man ogsd betale for. Det koster spidsen”. For hende har det dog

vearet en prioritet at tilvelge disse behandlinger, for at kunne leve et nogenlunde liv.

Det samme ses hos Mathilde, som beskriver, hvordan hun har forsegt sig med alternativ behandling,

progesteron og samtaler om kost, fordi hendes symptomer ogsa henger sammen med tarmproblemer

og glutenallergi. Her bliver den alternative behandling ikke nedvendigyvis et fravalg af sundhedsvae-

senet, men et forseg pé at fa hjelp til de dele af sygdommen, som ikke er daekket tilstreekkeligt 1 det
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almindelige forleb. Samtidig bliver det tydeligt, at denne tilgang ofte skal findes og betales uden for
det offentlige system. Dermed fér klasse betydning, fordi det ikke er alle patienter, der har samme
mulighed for at eksperimentere med behandlinger, der ligger uden for systemets standardtilbud.

For Lea bliver skonomi ogsa et spergsmél om de praktiske omkostninger ved behandling. Hun be-
skriver blandt andet, hvordan hun i en lengere periode pendlede “en tur pd en times tid med offentlig
transport i bus pd landevej hver vej”. Senere forteller hun, at hun gar til gynekologisk fysioterapi
en gang om maneden, og at transporten dertil tager omkring en time hver vej. For Lea handler be-
handlingen derfor ikke kun om selve konsultationen, men ogsa om tiden og gkonomien til transport.
Hun beskriver ogsa, at en hormonspiral, som sygehuset har valgt som en del af hendes behandling,
senere skal skiftes hos en privatpraktiserende gynekolog mod egenbetaling. Her bliver det tydeligt,
at selv behandlinger, der anbefales som led i et offentligt forleb, kan f4 ekonomiske konsekvenser for

hende. Lea formulerer selv denne ulighed meget direkte:

“Det der med, at man selv skal betale for en hormonspiral hvert andet dr, det bliver altsd
rigtig, rigtig mange penge, indtil man er oppe i overgangsalderen for en kvinde. Og jeg
tror, det gor, at rigtig mange kvinder veelger det fra, simpelthen pd grund af okonomi”

Citatet viser, hvordan ekonomi kan fa betydning for, om en behandling overhovedet fremstér reali-
stisk. Hvis en anbefalet behandling kraver gentagen egenbetaling, kan den blive vanskelig at fast-
holde, sarligt for kvinder med begranset ekonomisk raderum. Det er en vigtig pointe set ud fra klas-
seperspektivet, fordi det offentlige sundhedsvasen formelt giver lige adgang, men i praksis kan der
stadig opsta forskelle, nar dele af behandlingsbyrden forskydes til patienten. Hos Isabella bliver den
modsatte position tydelig. Hun beskriver sig selv som “forskdnet for sa meget okonomi” og siger, at
hun og hendes kereste er “privilegerede”, fordi de kan klare sig skonomisk. Det giver hende blandt
andet mulighed for at hjemmepasse deres bern og selvvalgt vaere lengere tid pd dagpenge. Samtidig
har hun opsegt en hormonterapeut, kebt progesterongelé i Frankrig og sendt en spytprave til Tysk-
land, men beskriver ogsé, at “det koster jo ufatteligt mange penge”. Isabellas fortelling viser meget
tydeligt, hvordan ekonomisk kapital kan udvide patientens handlemuligheder. Hun har stadigvaek
smerter og usikkerhed, men hun kan afpreve behandlinger uden for Danmark og tilpasse hverdagen

pa mader, som ikke nedvendigvis er mulige for kvinder med mindre gkonomisk fleksibilitet.

I forleengelse af Bourdieu kan ekonomisk kapital forstds som en ressource, der kan omsettes til kon-

krete handlemuligheder 1 sundhedsfeltet. @konomi handler derfor ikke kun om penge i snaver

Side 102 af 146



Sarah Buchwald Speciale 10. juni 2026
Linda Vibeke Madsen Aarhus Universitet

forstand, men om adgang til alternativer. Nér en patient kan betale for privat eller alternativ behand-
ling, transport pé tvars af landet eller lengere perioder med mindre arbejde, fir de flere mulige veje
end den patient, der er athangig af det offentlige systems tempo og standardiserede tilbud. Klasse
viser sig dermed som forskelle i, hvor mange muligheder kvinderne reelt har, nér systemet ikke op-

leves som tilstraeekkeligt.

Okonomiske ressourcer virker samtidig sammen med viden om sundhedsvesenet. Muligheden for at
opsege alternativer, stille krav eller udfordre sundhedsvasenets vurderinger atha@nger som tidligere
navnt ikke alene af gkonomi, men ogsa af patienternes kendskab til systemets logikker og handle-
muligheder. Merrild et al. viser netop, at patienter ikke blot modtager sundhedsprofessionelles anbe-
falinger passivt, men fortolker, tilpasser eller modsetter sig dem i lyset af deres livsbetingelser og
erfaringer. Det ses 1 interviewene ved, at kvinder med flere ressourcer, her forstdet som bade viden
og ekonomiske ressourcer, i hgjere grad kan satte spergsmalstegn ved legens vurdering, opsege
andre muligheder eller presse pa for videre udredning. Omvendt bliver det vanskeligere at modsatte
sig systemets vurderinger, hvis man mangler gkonomi, overskud eller viden om, hvordan systemet
fungerer. Her bliver klasse en del af selve modet med sundhedsvaesenet, fordi patienternes position
pavirker, hvor let de kan udfordre leegens autoritet.

Dette kan ogsa kobles til Larsen og Cecchinis (2023) pointe om, at l&ege-patient-relationen normalt
er praeget af et videnshierarki, hvor leegens vurdering star steerkere end patientens. Hierarkiet kan dog
udfordres, nér patienten har bestemte ressourcer, fx ekonomisk kapital, privat sundhedsforsikring
eller viden om systemet. Tanja beskriver f.eks., at hun gennem sin sundhedsforsikring pé arbejdet har
faet ekstra hjelp, og at hun overvejede at kontakte et privathospital for at {4 lavet en laparoskopi, hvis
der ikke snart skete noget. Selvom hun ikke endte med at bruge den mulighed, viser overvejelsen, at
private alternativer kan fungere som en ressource mod det offentlige, eller som en sidste udvej, nar

det offentlige gér i sta.

Pa tvaers af interviewene ser vi, at ekonomiske ressourcer og alternative muligheder har betydning
for kvindernes hverdagsliv og forleb. For nogle betyder ekonomi, at behandlinger, transport og hor-
monspiraler bliver en belastning, der kan begrense deres muligheder uden for sygdommen. For andre
giver gkonomisk fleksibilitet, sundhedsforsikring eller faglig viden adgang til flere handlingsmulig-
heder.
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4.3.5 Systemets forventninger til patienten

Pa tvars af interviewene bliver det tydeligt, at sundhedsvesenet ikke kun stiller krav til kvindernes
symptomer, men ogsé til den made, de er patienter pa. For at komme videre i forlebet skal de kunne
forklare deres smerter preecist, folge op pa henvisninger, kende adgangsvejene i systemet og vide,
hvornér de skal insistere. Den legitime patient bliver dermed ikke kun den, der har behov for hjalp,
men ogsa den, der kan administrere sin egen sag. Disse forventninger bliver sjeldent formuleret di-
rekte, men fremstar som en selvfolgelig del af modet med sundhedsvasenet. Mathilde beskriver
f.eks., hvordan hun allerede er inde i et forleb og gér til arlige kontroller, men alligevel ikke har

direkte adgang til den afdeling, hun har brug for:

“Jeg kunne ikke bare ringe dem op, og det synes jeg ogsd var lidt frustrerende, at jeg er
inde i systemet, og jeg gar til drlige kontroller, men jeg har ikke direkte kontakt, sa hver
gang er det sadan lidt bureaukratisk, at man skal igennem sin egen lcege for at blive

sendt videre, hvis de vil det.”

Her bliver det tydeligt, at man ikke nedvendigvis har reel adgang til hjelp, selvom man formelt er
“inde” 1 systemet. Mathilde skal stadig gennem egen lage, hver gang hun skal videre, og hendes
adgang afhenger derfor af, om legen vurderer, at henvisningen er nedvendig. Patienten placeres pa
den méde i en ventende og athengig position, men forventes samtidig selv at forstd og holde over-
blikket over, hvordan hun skal komme videre. Mathilde beskriver ogsa, hvordan det kreevede, at hun

nasten bogstaveligt matte sl 1 bordet:

“Den her gang, der var jeg nadt til neesten bogstaveligt at sld i bordet og sige, du ved jo

’

ikke noget om det her, sda du bliver nadt til at give mig en henvisning til nogen, der gor.’

Det er altséd ikke nok at have smerter eller vere i et forleb. Hun skal ogsa kunne formulere en kritik
af leegens viden og insistere pa at blive sendt videre. Det kraever en bestemt form for selvtillid og
sproglig styrke, som ikke altid er ligeligt fordelt. Mathilde peger ogsé selv pa dette, nar hun siger, at
det kraever ressourcer at kunne “banke i bordet hos leegen”, og at ikke alle har nogen, der kan gore

det for dem.

Med Bourdieu kan dette forstds som symbolsk vold fra sundhedssystemet. Sundhedsvesenets for-
ventning om, at patienten selv skal presse pd, folge op og tale sin sag, fremstir umiddelbart neutral:

Man skal bare vaere aktiv og tage ansvar. Men i praksis kraver det kulturel sundhedskapital, overskud
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og kendskab til systemets logik. Nar patienter ikke formér dette, kan det komme til at ligne passivitet
eller manglende handlekraft, selvom det i virkeligheden handler om ulige ressourcer. Den symbolske
vold ligger 1, at systemets krav fremstér naturlige, mens forskelle i patienternes muligheder bliver
individualiseret. Johanne beskriver en lignende usikkerhed omkring, hvordan man overhovedet far
adgang til hjelp. Hun forteller, at hun selv forsegte at finde ud af, om hun kunne fa en tidligere tid

pa sygehuset:

“Kan jeg godt selv bare ringe ind og bestille en tid? Det tror jeg mdske, da jeg provede.

Men sa skulle jeg ogsa til min egen leege, og det der med ventetider.”

Johannes citat viser, hvordan patienten ma afkode systemets veje, mens hun samtidig star i et syg-
domsforleb. Hun prever selv at finde ud af, om hun kan kontakte afdelingen direkte, men bliver igen
sendt tilbage til egen leege. Dermed bliver koordinering en del af selve sygdommen. Det er ikke nok
at handtere smerterne; man skal ogsa finde ud af, hvem der mé kontaktes, hvem der kan henvise, og
hvordan ventetid og adgang fungerer. Hos Tanja handler forventningen ikke kun om koordinering,
men ogsa om at kunne fremsta tilstraekkeligt alvorlig 1 konsultationen. Hun fortaller, at hendes chef
opfordrede hende til at tage til leegen og “banke i bordet”, og at det forst var dér, legen begyndte at
“spidse ererne”. Senere beskriver hun, hvor grenseoverskridende det var at sige hejt, at hun ikke

kunne mere:

“Jeg kan ikke det her mere. Altsa jeg ender med, jeg ender med at blive sygemeldt. Og
det er det sidste, jeg onsker. Og for mig at sige de ord, det er rigtig greenseoverskridende,

’

fordi jeg er nok lidt sddan en, der bare helst passer mit arbejde.’

Her bliver det tydeligt, at smerter forst betyder noget, nir de overszttes til noget, systemet kan gen-
kende som alvorligt: risiko for lengerevarende sygemelding og tab af arbejdsevne. Tanja skal dermed
ikke kun fortalle, at hun har ondt. Hun skal formulere smerten som et problem, der truer hendes evne
til at leve op til rollen som ansvarlig medarbejder. Det er samtidig svert for hende, fordi hun netop
gerne vil fremstd som en, der passer sit arbejde og ikke er til besver. Lea satter ord pa, hvad der

mangler, nar systemet ikke selv hjelper patienten videre:

“Jeg har manglet en guidning igennem systemet. Jeg har manglet sadan en, der siger,

prov at gore sadan, eller prov at ga den vej.”
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Lea samler en central pointe i afsnittet. Nar ingen tager ansvar for at guide patienten, bliver det pati-
entens eget ansvar at finde neeste skridt. Det er her, patienter risikerer at blive tabt. Ikke nedvendigvis
fordi der ikke findes muligheder, men fordi mulighederne kraever, at patienten selv kan finde dem,

forsta dem og insistere pa dem.

Den legitime patient bliver derfor en patient, der kan balancere flere modsatrettede forventninger.
Hun skal vare vedholdende, men ikke for kraevende. Hun skal veare informeret, men ikke bedrevi-
dende. Hun skal vare bekymret nok til at blive taget alvorligt, men ikke s& bekymret, at hun fremstér
hysterisk eller vanskelig. Dette kan forstas som en doxa i sundhedsfeltet: en tavs forstaelse af, hvor-
dan den “gode” patient ber opfere sig. Nar patienten ikke passer ind i denne forventning, risikerer
hun at fremstd mindre legitim, selvom hendes symptomer er reelle. Kvinder med mere viden, over-
skud og stette har altsd bedre mulighed for at fremsta som legitime patienter og fi deres sag videre.
Kvinder med ferre ressourcer er i hojere grad athengige af, at systemet selv griber dem. Nar det ikke
sker, bliver uligheden ikke nedvendigvis synlig som direkte forskelsbehandling, men som forskelle

i, hvem der kan blive ved, koordinere og tale pd en made, systemet genkender som rigtig.

4.3.6 Delkonklusion

Pé tvaers af afsnittet bliver det tydeligt, at kvindernes hverdagsliv og behandlingsforleb i hej grad
formes af de ressourcer, de har adgang til. Kvinderne oplever et stort ansvar for selv at finde infor-
mation, koordinere forleb, falge op pd henvisninger og opsege alternative muligheder. Dette ansvar
rammer dog ikke alle ens. Kvinder med sundhedsfaglig viden, sterke netvaerk, ekonomisk rdderum
eller erfaring med systemet har bedre mulighed for at navigere i sundhedsvasenet og presse pa for
behandling. Omvendt bliver kvinder med fzrre ressourcer mere athaengige af, at systemet selv griber
dem og viser vej. Afsnittet viser dermed, at social klasse ikke kun handler om gkonomi, men ogsé
om viden, overskud, stette og evnen til at fremstd som en legitim patient i medet med sundhedsvae-

senet.

4.4 Strukturelle forstielser af ulighed

I det sidste afsnit vil vi samle analysens centrale fund ved at rette blikket mod de strukturelle forhold,
der former kvindernes oplevelser med endometriose og sundhedsvasenet. Med udgangspunkt i inter-
viewmaterialet undersegger vi, hvordan ken, sundhedskompetencer og adgang til ressourcer pavirker

kvindernes muligheder for at blive taget alvorligt, navigere i systemet og f4 adgang til behandling.

Side 106 af 146



Sarah Buchwald Speciale 10. juni 2026
Linda Vibeke Madsen Aarhus Universitet

Afsnittet vil belyse, hvordan individuelle erfaringer henger sammen med bredere menstre af ulighed

1 sundhedsvasenet.

4.4.1 Endometriose som overset kvindesygdom

Pa tvars af analysen bliver det tydeligt, at kvindernes oplevelser ikke kun kan forstds som individuelle
meder med enkelte leger, der ikke lytter, misforstdr symptomer eller undlader at henvise videre.
Interviewene peger derimod pa et mere strukturelt problem, hvor endometriose som kvindesygdom
historisk har haft vanskeligt ved at opnd medicinsk synlighed, forskningsmassig prioritet og institu-
tionel legitimitet. Dette ses serligt i vores In Vivo-kode “Uvidenhed blandt fagpersonale”, som op-
treeder i 11 ud af 14 interviews. Koden dekker som naevnt bade over steder, hvor interviewpersonerne
direkte bruger ordet uvidenhed, og over udsagn, hvor de beskriver manglende viden, kompetencer,

transparens eller nysgerrighed hos sundhedsprofessionelle.

At sa mange af kvinderne uathangigt af hinanden beskriver, hvordan leegerne virker til at mangle
viden, tyder p4, at uvidenhed ikke kun er noget, der opleves i enkelte dele af landet eller hos bestemte
leeger. Det er derimod et gennemgédende tema i sundhedsvasenet. Med Foucault kan dette forst og
fremmest forstas gennem The Birth of the Clinic og begrebet om det medicinske blik. Her viser Fou-
cault, hvordan fremkomsten af den moderne klinik @ndrer betingelserne for, hvad der kan erkendes
som sygdom. Sygdom bliver ikke alene forstdet gennem patientens fortelling om smerte, men gen-
nem laegens mulighed for at se, undersoge, klassificere og lokalisere sygdom i kroppen. Det kliniske
blik er derfor ikke blot en neutral observation. Det er en bestemt medicinsk made at producere viden

pa, hvor det, der kan ses og dokumenteres, fir en serlig autoritet.

Denne teoretiske pointe er central for analysen, fordi kvindernes smerter ofte forst bliver medicinsk
betydningsfulde, nar de kan placeres inden for en genkendelig sygdomskategori. I konsultationen er
det derfor leegens ord, der fér serlig betydning. Nar leegen siger, at smerterne er normale menstruati-
onssmerter, psykiske symptomer, uklare fund eller ikke kraver videre udredning, er det ikke en neu-
tral beskrivelse af patientens situation. Med Foucault kan leegens ord forstds som en del af det kliniske
blik: Det er gennem laegens blik og sprog, at patientens smerte enten bliver gjort synlig som sygdom
eller placeret uden for det, der fremstar som sikker medicinsk viden. Nar endometriose i kvindernes
forteellinger fremstar som et omrade, mange leger ikke ved nok om, handler det derfor ikke kun om
den enkelte leges faglige begraensninger. Det handler ogsa om, hvad laegen har mulighed for at gen-

kende som sygdom inden for de eksisterende medicinske forstaelsesrammer. Hvis endometriose ikke
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er tilstraekkeligt synlig i den medicinske viden, leegen traekker pa, bliver kvindernes symptomer lettere
forstaet som noget andet: almindelige menstruationssmerter, psykisk mistrivsel, tarmproblemer eller
uklare smerter. Patientens fortelling kan dermed komme til at std svagere, hvis den ikke passer ind i

det, leegens blik allerede kan se, og det lagens sprog allerede kan navngive som sygdom.

Kirk et al. (2024) viser, at endometriose i Danmark har modtaget markant mindre fondsstette end
andre sygdomme med stort set samme udbredelse, herunder diabetes. I deres opgerelse over de 100
storste danske fonde finder forfatterne, at forskning i endometriose samlet har modtaget omkring
174.000 euro, mens diabetesforskning har modtaget omkring 255 mio. euro. Det svarer til, at diabe-
tesforskning har modtaget mere end 1.450 gange s meget stotte som endometrioseforskning. For-
skellen er sarligt bemarkelsesvardig, fordi sygdommenes udbredelse ikke adskiller sig i samme
grad. Diabetes rammer omkring 6,4% af den danske befolkning, mens endometriose anslas at ramme
op mod 10% af kvinder i den fertile alder (Diabetesforeningen, 2026). Groft omregnet svarer det til
omkring 5% af den samlede befolkning, hvis man alene tager hegjde for, at sygdommen rammer kvin-
der. Selvom tallene ikke direkte kan sammenlignes, viser de, at forskellen i forskningsstette langt

overstiger forskellen i sygdommens ansldede udbredelse.

Denne strukturelle nedprioritering bliver vigtig i et Foucaults perspektiv, fordi den pavirker det kli-
niske blik. Hvis der historisk forskes mindre i endometriose end i andre sygdomme, fér leegen ogsé
feerre begreber, forklaringer og diagnostiske redskaber at se patientens symptomer igennem. Pointen
er derfor ikke kun, at endometriose er blevet nedprioriteret forskningsmaessigt, men at denne nedpri-
oritering ender med at fa betydning sig i selve konsultationen. Med Foucault kan man dermed forsta

forskningsmessig usynlighed som noget, der kan blive omsat til klinisk usynlighed.

Dette bliver sarlig tydeligt, nér flere forskere inden for endometriose selv beskriver, hvor vanskeligt
det er at fa adgang til forskningsmidler. I en artikel forteller professor Mette Nyegaard, hvordan
forskning i endometriose er praeget af bade institutionel modvind og vanskeligheder med finansiering
(Larsen, 2024). Hun fortaeller, hvordan hun trods sygdommens udbredelse har haft svart ved at fa lov
og midler til at forske i sygdommen, og at forskningen ofte ma foregd “med venstre hand” (Larsen,
2024.). Serligt bemaerkelsesverdigt er det, at hun af ledelsen blev madt med kommentaren, om hun
ikke kunne ‘’forske i noget, man kan do af”. Ledelsens svar viser, hvordan endometriose kan blive
placeret lavere i et medicinsk hierarki, fordi sygdommen ikke som udgangspunkt er dedelig. Det gor
forskningsomridet mindre oplagt at prioritere 1 en institutionel logik, hvor sygdommes alvor ofte

males ud fra, om de er livstruende. Samtidig er det netop denne prioritering, der gor endometriose
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strukturelt interessant: sygdommen er udbredt og ekstremt indgribende i kvindernes liv, men fremstér
alligevel som mindre presserende, fordi dens konsekvenser 1 hojere grad knytter sig til kvinders hver-

dagsliv, smerter og reproduktive sundhed end til dedelighed.

I forleengelse af Foucault kan dette forstds som en begransning af det kliniske blik. Nér bestemte
sygdomsomrader ikke fir forskningsmidler, forskningsstillinger eller institutionel opbakning, produ-
ceres der heller ikke den viden, der senere kan gere sygdommen lettere at se, diagnosticere og aner-
kende i konsultationen. Den moderne klinik er netop athangig af, at sygdomme kan identificeres
gennem bestemte tegn, kategorier og diagnostiske procedurer. Hvis disse tegn og kategorier er svagt
udviklede, bliver patientens smerte vanskeligere at oversatte til legitim medicinsk viden. Denne ned-

prioritering afspejles i kvindernes egne erfaringer. Simone formulerer dette direkte, nér hun siger:

“Der er bare en masse ting, der folger med det, at veere kvinde, som vi ikke har styr pa.
Det er jo ogsa det, man ser i forskningen, at kvinder har veeret vanskelige at forske i, sd

derfor har vi ikke gjort det-agtig-ting.”

Hendes formulering skal forstds som hendes egen fortolkning af et bredere forskningsmassigt pro-
blem. Hun peger p4, at manglende viden om kvinders kroppe ikke kun opstir i medet mellem laege
og patient, men allerede i forskningen. Det er dermed ikke blot den enkelte leeges viden, der fremstér
begranset; det er ogsé den forskning, leegen treekker pd, som historisk har veret praeget af skaevheder.
Med Foucault kan dette forstds som en situation, hvor laegens blik pa patienten formes af en medicinsk
vidensproduktion, der ikke i tilstreekkelig grad har gjort kvinders smerter og endometriose synlige.
Det kliniske blik ser altsa ikke alt. Det ser gennem de kategorier, som medicinen historisk har udvik-
let. Denne pointe ses ogsa hos Lea, der beskriver uvidenhed som et spargsmél om bade kompetence

og vilje til at opsege viden. Hun siger:

“Uvidenhed (...) dem, som sidder med det, er ikke kompetente nok og har ikke nok viden.

’

Og det virker heller ikke til, at de har veeret villige til at indhente viden fra andre steder.’

Citatet er centralt, fordi Lea ikke kun oplever, at l&gerne mangler viden, men ogsé at denne mangel
pa viden ikke nedvendigvis ferer til videre undersogelse. Flere kvinder beskriver meget konkret, at
de ikke forventer, at alle laeger skal vide alt om endometriose. De forventer snarere, at legens mang-

lende viden forer til videre handling. Mathilde siger fx: “det er fair nok, at de ikke ved noget om alle
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sygdomme, men sd send mig videre. Sa lad veere med at sidde og forestille dig, at du ved, hvad det

»”

er.

Problemet er ikke nedvendigvis, at leegen ikke straks kan stille den rigtige diagnose, men at laegens
formulering af, hvad symptomerne er eller ikke er, kan komme til at afslutte samtalen. Nar leegen
“forestiller sig”, hvad det er, uden at sende videre, bliver patientens smerte placeret inden for leegens

eksisterende forstaelsesramme frem for at blive undersegt som mulig endometriose.

Medikalisering bidrager tilmed til at nuancere denne pointe. Endometriose viser en dobbelttydig me-
dikaliseringsproces. P& den ene side har sygdommen laenge varet under-medikaliseret, fordi kvinders
smerter er blevet normaliseret eller forklaret som psykiske og dermed ikke anerkendt som tegn pa en
behandlingskraevende sygdom. Pa den anden side viser analysen, at nér kvinderne faktisk far adgang
til at blive undersogt, bliver deres symptomer ofte medt med standardiserede medicinske lgsninger
som hormonel pravention, smertestillende medicin eller symptomdempende behandling. Det kan
skabe en paradoksal situation, hvor nogle kvinder nasten kommer til at enske sig en mere alvorlig
eller synlig form for endometriose, fordi det i det mindste ville give en tydeligere behandlingsvej og
mulighed for at komme videre, frem for at vare fastholdt i1 et diagnostisk og behandlingsmaessigt
dedvande. Det er dog vigtigt igen at understrege, at de standardiserede behandlinger ikke nedvendig-
vis er udtryk for, at den enkelte leege handler forkert. Haindbogen for leegerne foreslar kontinuerlig
gestagen (hormonel pravention) som primer behandling ved mistanke om endometriose. Ved mis-
tanke om mild endometriose anbefales det desuden, at hormonbehandlingen afpreves i almen praksis,
eventuelt 1 kombination med smertestillende medicin, for patienten henvises videre (Kirschner,

2024).

Det betyder, at l&egens anbefalinger om p-piller, hormonspiral eller smertestillende medicin ofte fol-
ger de gaeldende behandlingsretningslinjer. Pointen er derfor ikke, at disse behandlinger i sig selv er
forkerte, men at de kan opleves utilstrekkelige, nér der ikke folger en forklaring, videre udredning
eller en opfelgning pd, om behandlingen faktisk virker for kvinden. Esther beskriver dette som en
mere generel mangel pa viden: “Jeg faler bare, at der er en mangel pd viden omkring det her i Dan-
mark. De fokuserer meget pd symptomdcempende ting. Sd preevention og sddan noget.” Her ses klart,
at hun har en oplevelse af at blive medt af de standardiserede behandlinger, og at det ikke foles til-

straekkeligt for hende.
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4.4.2 Intersektionelle monstre i interviewmaterialet

Pa tvars af interviewene bliver det tydeligt, at kvindernes oplevelser med sundhedsvasenet ikke alene
kan forklares ud fra én enkelt faktor som ken eller klasse. Analysen har allerede vist, hvordan kend-
skab til sundhedssystemet og sundhedsfaglige kompetencer spiller en stor rolle for kvindernes mu-
lighed for at navigere i behandlingsforleb og blive taget alvorligt. Samtidig peger interviewene dog
0gsa pa, at ressourcer, sociale positioner og ken pavirker kvindernes erfaringer i samspil med hinan-
den. Det peger p4, at intersektionelle menstre, hvor forskellige former for ulighed og magtstrukturer

overlapper og former kvindernes mede med sundhedsvaesenet.

Flere kvinder beskriver, hvordan de oplever, at deres symptomer bliver medt anderledes, fordi de har

en kvindesygdom. Amalie forteller:

“Jeg har ogsd faet at vide af en mandlig leege, at jeg var ogsd bare hysterisk. Sadan var

det jo at veere kvinde”.

Citatet viser, hvordan kvindernes smerter ikke kun bliver forklaret som noget personligt eller indivi-
duelt, men ogsa forstds gennem kennede forestillinger om kvindekroppen og kvinders folelsesliv.
Betegnelsen “hysterisk”™ er historisk taet knyttet til forestillinger om kvinder som folelsesstyrede og
mindre rationelle, og flere interviewpersoner beskriver lignende oplevelser af ikke at blive taget al-
vorligt i medet med sundhedsveasenet. Dermed bliver ken ikke kun en biologisk kategori, men far

ogsa betydning for, hvordan kvinders symptomer fortolkes og vurderes.
Dette kommer ogsé tydeligt til udtryk hos Astrid, der forteller:

“Iscer (...) af de mandlige sundhedsfaglige personer, er det den der med: ‘Nd ja. Er du
nu sikker pd? At det er sadan, det er.” Og ndr man sidder der alene, sa kan det godt veere,

at det ikke er sd galt alligevel ”.

Astrids forteelling viser, hvordan relationen mellem patient og sundhedsprofessionel ogsa er praeget
af magt og autoritet. Nar hendes symptomer modes med tvivl eller skepsis, begynder hun samtidig
selv at tvivle pa sine erfaringer. Dette kan forstds gennem symbolsk vold, hvor bestemte forstdelser
og vurderinger fremstir som neutrale og legitime, selvom de faktisk reproducerer eksisterende magt-
forhold. I interviewene ses dette blandt andet ved, at flere kvinder accepterer sundhedsvasenets for-

stéelse af deres smerter, selv nar det ikke stemmer overens med deres egne oplevelser.
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Samtidig peger interviewene pd, at disse kennede erfaringer ikke rammer alle kvinder ens. Kvinder
med sundhedsfaglig baggrund eller stort kendskab til systemet beskriver ofte, hvordan de lettere kan
udfordre laegers vurderinger, argumentere for deres behov og navigere i behandlingsforleb. Kendskab
til sundhedssystemet fér altsa stor betydning for kvindernes position i medet med sundhedsvasenet.
Flere kvinder beskriver netop, hvordan deres sundhedsfaglige erfaring giver dem en fordel, fordi de

kender systemets logikker og ved, hvordan man skal kommunikere med sundhedsprofessionelle.

Konsperspektivet kan altsa ikke forstas isoleret fra ressourcer og sundhedskompetencer. Kvinderne
deler erfaringen af at have en sygdom, der i hej grad forbindes med kvindekroppen og menstruation,
men deres muligheder for at hidndtere og navigere i systemet varierer samtidig athangigt af deres
position og ressourcer. Dermed bliver det intersektionelle perspektiv relevant, fordi det gor det muligt

at analysere, hvordan ken og ressourcer virker sammen fremfor som adskilte faktorer.

Denne pointe bliver ogsé tydelig i interviewene, hvor flere kvinder reflekterer over, hvordan sygdom-
mens status som “kvindesygdom” pévirker bade forskning, behandling og anerkendelse. Tanja for-
teller f.eks.: “Jeg foler ogsd, min egen erfaring siger mig lidt, at meend har haft sveerere ved at forstd
mig”. Hun beskriver videre, hvordan symptomerne kan vare svare at forstd for personer, der ikke

selv har erfaring med menstruation eller gynakologiske smerter. P4 samme méde fortaeller Mathilde:

“Jeg frygter lidt, (...), at de meend, jeg har veeret inde hos, de leeger, jeg har veeret inde hos i
mit gamle lecegehus, at de har behandlet alle kvinder pa den mdde, fordi det ville virkelig veere
cergerligt”.

Dette viser, hvordan kvinderne ikke kun oplever deres erfaringer som individuelle handelser, men
som del af et bredere menster i sundhedsvesenet. Flere kvinder kobler deres oplevelser sammen med
en generel tendens til, at kvinders smerter og sygdomme ikke prioriteres eller anerkendes pad samme
méde som andre sygdomme. Dette bliver endnu tydeligere, nar kvinderne sammenligner endome-
triose med sygdomme, der for dem opleves som mere legitime eller alvorlige i sundhedssystemet.

Mathilde fortaller f.eks.:

“Hvis det var sadan noget som kreeft, sa er mit indtryk, at folk bliver behandlet ret hur-

tigt”.

P4 samme made forteller Selma:
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“Hvis man havde kreeft, sd kunne det veere slut. Der ville veere lidt mere slagplan, der

ville veere lidt flere lceger, der tog det seriost”.

Kvinderne oplever altsé forskelle i bade opmaerksomhed, ressourcer og legitimitet mellem forskellige
sygdomme. Flere beskriver en oplevelse af, at endometriose ikke prioriteres pa samme méade som
andre sygdomme, der opfattes som mere akutte eller alvorlige. Dette kan forstds gennem Foucaults
begreb om biomagt, hvor bestemte kroppe, sygdomme og sundhedsproblemer i hgjere grad gores til

genstand for forskning og medicinsk opmarksomhed end andre.
Sofie reflekterer direkte over dette:

“Og kvindesygdomme, uanset om det er gyneekologiske eller det er andre sygdomme hos
kvinder, har haft for lille fokus. Altsd, det har veeret... Man har bedrevet forskning pd

raske midaldrende meend, eller unge meend”.

Hun beskriver videre, hvordan denne historiske forskningstradition fortsat preeger den viden, sund-
hedsvasenet bygger pa i dag. Igen kan vi se, at kvindernes erfaringer ogsa handler om bredere struk-
turer de oplever i sundhedssystemet. Nar bestemte kroppe og sygdomme historisk har veret normen
1 medicinsk forskning, kan det bidrage til, at sygdomme som endometriose i mindre grad anerkendes

eller prioriteres.

Samtidig peger materialet pa, at ressourcer og sundhedskompetencer kan mindske nogle af de barri-
erer, kvinderne meder i systemet, men ikke nedvendigvis ophave dem. Flere af kvinderne med sund-
hedsfaglig baggrund beskriver for eksempel, at de stadig oplever at blive misteenkeliggjort samt at de
mangler anerkendelse, pa trods af at de har lettere ved at navigere i systemet. Dermed bliver det
tydeligt, at ken fortsat spiller en central rolle i medet med sundhedsvasenet, men at denne rolle for-

mes og nuanceres af kvindernes forskellige ressourcer og positioner.

Interviewene peger derfor pé, at kvindernes oplevelser med sundhedsveasenet bedst kan forstds som
et samspil mellem flere forskellige strukturer og positioner. Det er ikke alene ken, der former deres
erfaringer, men heller ikke alene klasse eller ressourcer. Materialet viser, hvordan ken, sundheds-
kompetencer og adgang til ressourcer virker sammen og pavirker ens mulighed for at blive hort, taget
alvorligt og fa adgang til behandling. Det intersektionelle perspektiv bliver derfor relevant, fordi det
gor det muligt at analysere, hvordan forskellige former for ulighed og magt overlapper i kvindernes

meder med sundhedsvasenet 1 forbindelse med endometriose.
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4.4.3 Interviewpersonernes onsker til forbedringer

Pa tvaers af interviewene peger kvinderne pé en raekke konkrete ensker til forbedringer i sundheds-
vasenets handtering af endometriose. Selvom enskerne varierer, gar nogle temaer tydeligt igen. De
onsker mere viden om sygdommen, bedre samarbejde mellem forskellige dele af sundhedsvaesenet,
mere gennemsigtig kommunikation og en mere menneskelig tilgang til patienterne. Flere kvinder
understreger samtidig, at deres kritik ikke nedvendigvis handler om manglende vilje hos sundheds-
personalet, men snarere om et system, der mangler ressourcer, koordinering og viden om sygdommen

- dette kan ses opsummeret i Figur 13.

Figur 13: Interviewpersonernes ensker til forbedringer i sundhedsvasenet

Antal
Onsker til forbedring interviews det Citater
fremgar i
“Jeg vil onske, at der kommer mere viden om
Mere viden om endometriose 10/14 endometriose i Danmark. Det vil jeg virkelig, virkelig
blandt sundhedspersonale onske. Bdde i samfundet, men ogsd hos legerne.”
(Sofie)
Bedre samarbejde og koordinering 7114 “Generelt vil jeg godt teenke mig, at de har
mellem sundhedsveesenet samarbejdet noget mere sammen.” (Amalie)
“Jeg gad godt cendre deres tilgang til patienter ret
0 Il GG e ks 7114 meget. Mdske lidt mere empati. De behm'zer zkk°e veere
at pussenusse omkring en, men der er jo ogsd det
menneskelige bag det.” (Esther)
“Det ville veere sadan en forstaelse for at hore, hold
. . . . da op, vi kan godt hore, at det pavirker din hverdag,
Ty(:ellg:re EGE R DT 6/14 og nu skal du hore, nu gor vi sadan her, og hvis det
systeme ikke fungerer, sda skal vi nok finde ud af noget andet.”
(Clara)
Flere specialiserede tilbud og “Jeg kunne ogsa godt teenke mig, at alternativ
alternative steder at blive henvist 5/14 behandling blev mere accepteret. For der findes rigtig
hen meget, som kan hjeelpe.” (Sofie)

Et gennemgéende enske blandt kvinderne er mere viden om endometriose, bade blandt praktiserende

leeger og 1 sundhedssystemet generelt. Simone udtaler:

“Jeg foler ikke, at jeg ikke er blevet taget alvorligt. Jeg tror bare, at jeg foler, at de ikke

har haft kompetencerne til at kunne hjcelpe en”.
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Hun beskriver videre, hvordan hun ville enske, at sundhedspersonalet var mere abne omkring deres

begransninger:

“Hvorfor ikke bare veere transparent omkring det? Det ville jeg langt hellere kunne forholde
mig til. At sddan, “vi ved ikke nok om det her’ (...). Fordi sd kan jeg ga hjem med sadan et,
okay det er ikke mig, der er ved at blive sindssyg. Sa jeg foler, jeg er blevet taget alvorligt,
men jeg foler mere, at det er blevet gjort til sdadan en, at der er noget, der er blevet hemme-

liggjort”.

Simones citat viser hvordan kvinderne ikke nedvendigvis forventer, at alle laeger er specialister i
endometriose, men eftersporger snarere @rlig kommunikation og tydeligere vejledning. Flere kvinder
beskriver den samme frustration over at blive sendt rundt i systemet uden klare svar eller retning, og
er enige om, at dbenhed omkring usikkerhed og manglende viden i hejere grad ville skabe tillid.
Denne pointe gar ogsé igen hos Esther, der forteller: “Jeg gad godt, at de vidste, hvor krcevende det
er at have det. Det er jo hver dag, og det er jo en kronisk sygdom”. Hun beskriver samtidig, hvordan
den manglende viden skaber usikkerhed omkring sygdommen: “Ikke at vide, om det er noget, der er
i ens hoved, eller om det reelt set er et problem. Jeg ville onske, de vidste mere om det”. Igen bakker
kvindernes tanker op om, hvordan de ikke kun eftersperger mere medicinsk viden, men ogsa sterre
forstaelse for sygdommens konsekvenser i hverdagen. Flere kvinder beskriver netop felelsen af, at

sundhedsvasenet undervurderer, hvor omfattende sygdommen er, bade fysisk, psykisk og socialt.

Et andet gennemgaende tema i interviewene er ensket om bedre samarbejde og koordinering mellem
forskellige dele af sundhedsvasenet. Amalie forteller f.eks.: “Generelt vil jeg godt teenke mig, at de
har samarbejdet noget mere sammen”’. Hun beskriver videre frustration over manglen pa specialise-
rede tilbud og steder, hvor patienter med endometriose kan blive sendt hen: “Det kunne veere rart,
hvis der var nogle flere steder, man kan blive sendt hen”. P4 samme mide eftersporger Simone mere
vidensdeling mellem praktiserende laeger og specialafdelinger: “Hvorfor sidder I pa noget viden, de
ikke har? . Hun foresléar blandt andet bedre muligheder for sparring mellem laeger og specialister, sa
patienter ikke skal ga 1 arevis uden at komme videre i1 systemet. Interviewene peger dermed pa et
onske om et mere sammenh@ngende sundhedsvaesen, hvor information og viden i hgjere grad deles

pa tvaers af instanser.

Flere kvinder peger samtidig pa behovet for en mere menneskelig og empatisk tilgang i medet med

patienter. Flere beskriver, hvordan sma ting som anerkendelse, tydelig information og felelsen af at
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blive lyttet til ville gore en stor forskel i deres forlgb. Dette kommer blandt andet til udtryk hos Clara,
der forteller:

“Det ville veere rart med mere samarbejde, men jeg tror mere, at det netop ville veere
sddan en forstaelse for at hore, hold da op, vi kan godt hore, at det pavirker din hverdag,
og nu skal du hore, nu gor vi sadan her, og hvis det ikke fungerer, sd skal vi nok finde ud

af noget andet”.

Hun beskriver netop, hvordan det ville gare en stor forskel, hvis sundhedspersonalet tydeligere sig-
nalerede, at de ville hjelpe hende videre, hvis en behandling ikke virkede. Betydningen af tryghed i
behandlingsforlebet bliver altsa tydelig, nér flere kvinder beskriver frustration over at blive sendt

tilbage til egen laege eller fa tilbudt endnu en standardbehandling uden reel opfelgning eller plan.

Samtidig peger enkelte interviewpersoner pa behovet for sterre dbenhed over for alternative behand-

linger og tveerfaglige losninger. Sofie fortaller f.eks.:

“Jeg kunne ogsd godt teenke mig, at alternativ behandling blev mere accepteret. For der

findes rigtig meget, som kan hjcelpe”.

Hun beskriver samtidig, hvordan hun oplever, at alternative behandlingsformer ofte medes med skep-

sis 1 sundhedsvasenet:
“Det er dem, der bestemmer. Det er dem, der har magten”.

P4 samme méade eftersperger Simone storre abenhed over for andre behandlingsmuligheder, ogsé
selvom der ikke nedvendigvis findes meget forskning pa omradet endnu. Flere af kvinderne forteller
frustreret om, at behandlingen ofte kun handler om hormoner eller smertestillende medicin, mens
andre former for hjlp sjeldent bliver foresldet. Dette ses ogsa hos Julie, der eftersperger mere sam-

arbejde med andre faggrupper og behandlingsformer:

“Samarbejde med andre sektorer i forhold til alternative behandlingsmetoder eller

symptombehandling. I stedet for at det kun er piller”

Citatet peger pa et enske om en mere helhedsorienteret behandling, hvor kvinderne ikke kun fér til-

budt medicin, men ogsd andre former for hjlp til at handtere deres symptomer.
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Kvindernes syn pa alternativ behandling peger pa et onske om en mere helhedsorienteret behandling,
hvor de ikke kun far tilbudt medicin, men ogsa andre former for hjelp til at hdndtere deres symptomer.
Flere beskriver, hvordan sygdommen pavirker mange dele af deres hverdag, og derfor eftersperger
de ogsé behandlinger, der tager hgjde for mere end bare smerterne. Samtidig oplever flere kvinder, at
alternative behandlinger ofte bliver madt med skepsis i sundhedsvasenet, selv ndr de selv foler, at
behandlingerne hjelper dem. Interviewene peger derfor pa en frustration over, at nogle behandlings-

former bliver taget mere serigst end andre i sundhedsvasenet.

4.4.4 Delkonklusion

I lobet af analysen bliver det tydeligt, at kvindernes oplevelser med endometriose ikke kun skyldes
enkelte moder med sundhedspersonale, men ogsa hanger sammen med bredere strukturer i sundheds-
vaesenet. Interviewene viser, at sygdommen ofte opleves som nedprioriteret, bade i forskning, viden
og behandling, hvilket forer til lange udredningsforleb og manglende anerkendelse af ens smerter.
Samtidig viser analysen, at ken, ressourcer og sundhedskompetencer alle spiller sammen i kvindernes
mede med sundhedsvaesenet. Selvom flere oplever, at deres smerter nedtones eller forklares ud fra
kennede forestillinger om kvindekroppen, har kvinder med sterre kendskab til systemet ofte bedre
muligheder for at navigere i forlabene og insistere pa hjelp. Kvindernes egne forslag til forbedringer
peger derfor pa behovet for mere viden om endometriose, bedre samarbejde pé tvers af sundhedsvee-
senet, storre dbenhed om faglig usikkerhed og en mere lyttende og helhedsorienteret tilgang til pati-

enterne.

4.5 Samlet delkonklusion

4.5.1 Hvordan opleves madet med sundhedsveesenet?

Pé tvaers af analysen ser vi, at medet med sundhedsvaesenet ofte opleves som et langt og usikkert
forleb, hvor kvinderne gentagne gange forseger at fi deres smerter forstdet som andet og mere end
almindelige menstruationssmerter. De henvender sig med sterke smerter, bledningsforstyrrelser,
treethed og nedsat funktionsevne, men medes ofte med svar om at tage smertestillende medicin, prove
hormonel pravention eller se tiden an. Sundhedsveasenet reagerer altsd ikke nedvendigvis med in-
genting. De behandlinger, kvinderne tilbydes, folger ofte de geldende retningslinjer som et forste

skridt, eksempelvis smertestillende medicin eller hormonel behandling. Problemet er derfor ikke, at
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disse losninger i sig selv er forkerte, men at de for mange af kvinderne opleves utilstrekkelige, néar
de gentages uden en samlet forklaring pa smerterne, uden tydelig opfelgning og uden en plan for,

hvad der skal ske, hvis behandlingen ikke virker.

Medikalisering hjelper med at forstd denne dobbelthed: Kvindernes smerter bliver gjort til et medi-
cinsk anliggende, men gennem symptombehandling frem for egentlig afklaring. Samtidig placeres
symptomerne ofte i andre forklaringsrammer, for endometriose nevnes, fx stress, angst, IBS, PCO,
hypokondri eller almindelige menstruationssmerter. Begreberne medical unknowns og medically
unexplained symptoms tydeligger, hvordan usikkerhed kan hindteres ved at oversatte symptomerne
til kategorier, systemet allerede kender. Analysen viser ogsa, at det synlige og mélbare far stor betyd-
ning. Nér scanninger, prover eller operationer ikke viser noget entydigt, kan forlebet ga i sta. Fou-
caults medicinske blik og Sebrings (2021) pointe om medical gaslighting hjelper her med at forsta,

hvorfor smerter uden tydelig dokumentation lettere bliver nedtonet eller gjort uklare.

Mange beskriver derfor konsultationen som et sted, hvor de skal overbevise laegen om, at smerterne
er reelle. Larsen og Cecchinis videnshierarki viser, hvordan leegen har autoritet til at definere symp-
tomerne som normale, psykiske, uklare eller behandlingskraevende. Nar kvindernes erfaringer ikke
fér plads, opleves medet ikke kun som manglende behandling, men som manglende anerkendelse.
Endelig fortsetter medet med sundhedsvesenet uden for konsultationen, fordi kvinderne selv mé
folge op pa henvisninger, journaler og provesvar. Administrative byrder viser dermed, hvordan syg-

domsforlebet ogsa bliver et praktisk arbejde, patienten selv ma bere.

4.5.2 Hvordan formes oplevelserne af kon, viden og social klasse?

Pa tvaers af analysen bliver det tydeligt, at kvindernes oplevelser med endometriose formes af et sam-
spil mellem kon, sundhedskompetencer og adgang til ressourcer. Interviewene viser, at sygdommen
ofte opleves som nedprioriteret i bade forskning, viden og behandling, hvilket bidrager til lange ud-
redningsforleb, manglende anerkendelse af smerter og en oplevelse af ikke altid at blive taget alvor-
ligt. Flere kvinder oplever samtidig, at deres symptomer nedtones eller forklares ud fra kennede fo-

restillinger om kvindekroppen og kvinders smerter.

Analysen viser ogsa, at kvinderne 1 hoj grad selv ma tage ansvar for deres behandlingsforleb ved at
finde information, koordinere mellem forskellige instanser, folge op pa henvisninger og opsege al-

ternative behandlingsmuligheder. Dette ansvar rammer dog ikke alle ens. Kvinder med
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sundhedsfaglig viden, erfaring med systemet, steerke netverk eller skonomisk raderum har ofte bedre
muligheder for at navigere i sundhedsveasenet, argumentere for deres behov og insistere pa videre
udredning eller behandling. Omvendt bliver kvinder med farre ressourcer mere athangige af, at sy-

stemet selv griber dem og viser vej.

Dermed peger analysen pa, at social klasse ikke kun handler om ekonomi, men ogsa om viden, over-
skud, stette og evnen til at fremstd som en legitim patient i medet med sundhedsvaesenet. Kvindernes
erfaringer kan derfor ikke forklares ud fra ken, klasse eller sundhedskompetencer alene, men ma
forstas som et samspil mellem disse faktorer. Selvom kvinderne meder mange af de samme struktu-
relle udfordringer, har de ikke de samme muligheder for at handtere dem. Samtidig peger kvindernes
egne forslag til forbedringer pa behovet for mere viden om endometriose, bedre samarbejde pa tvaers
af sundhedsvaesenet, storre abenhed om faglig usikkerhed samt en mere lyttende og helhedsorienteret

tilgang til patienterne.
5. Diskussion

Pa tveers af analysen tegner der sig et billede af kvinder, som ofte meder et sundhedsvasen, hvor
vejen til anerkendelse, udredning og behandling er lang og praeget af usikkerhed. I vores analyse har
vi vist, hvordan kvindernes oplevelser formes af et komplekst samspil mellem ken, sundhedskompe-
tencer og adgang til ressourcer, samtidig med at strukturelle forhold i sundhedsvesenet ogsa har be-
tydning for deres muligheder for at blive hort og 4 den hjelp, de eftersporger. I det folgende afsnit,
vil vi diskutere hvordan de metodiske valg har bidraget til at besvare vores forskningsspergsmal.
Derudover vil vi diskutere, vores forventninger og de fund, vi har gjort stemmer overens, samt de

bredere konsekvenser, kvindernes erfaringer i sundhedsvesenet har for samfundet.

5.1 Metodiske valg og diskussion af processen

Et centralt metodisk forhold i vores undersogelse har varet udfordringen ved at sikre en reprasenta-
tion af kvinder fra forskellige sociale klasser. Da undersggelsen bygger pé kvalitative interviews, var
der fra starten et enske at inkludere kvinder med forskellige sociale og skonomiske baggrunde. Dette
viste sig dog at vaere vanskeligt at udfere i praksis. Rekrutteringen af interviewpersoner foregik pri-

mart gennem Facebook, hvilket beted, at vi ikke havde mulighed for at anvende en stratificeret
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sampling, hvor deltagere pa forhand kunne udvelges ud fra bestemte kriterier som social klasse, alder

eller uddannelsesniveau.

Denne begrensning skyldes bade tidsmassige og etiske hensyn. Det afgarende 1 interviewsituationen
var derfor ikke at fa interviewpersonerne til at tale direkte om klasse, men at skabe plads til oprigtige
og umiddelbare fortellinger om deres meder med sundhedsvasenet. Vi enskede at fa adgang til de
rd erfaringer, frustrationer, folelser og refleksioner, som knyttede sig til deres sygdomsforlgb frem
for svar, der var formet af en bevidsthed om, at vi undersggte social klasse. Samtidig vurderede vi, at
en mere omfattende screeningsproces kunne have virket afskraekkende for potentielle deltagere. Vi
har derfor prioriteret at {4 flere interviewpersoner ind, og indsamlede i stedet kun en kort baggrunds-
information om hver deltager for at f& en overordnet forstaelse af deres sociale position. Selvom
denne fremgangsmaéade var tilstreekkelig til vores analyse, ville det metodisk set have veret en fordel
med en mere systematisk udvalgelse af deltagere. Det betyder, at vores interviewpersoner ikke er
fordelt helt, som vi oprindeligt havde ensket. Mange af kvinderne kan f.eks. placeres i middelklassen,

mens vi ikke har nogle deltagere, der tydeligt kan kategoriseres som tilherende overklassen.

Et andet vaesentligt metodisk valg var, at vi som hovedregel begge deltog i interviewene, og at vi, nar
det var muligt, gennemforte dem fysisk hos deltagerne. Dette valg var tidskraevende, béde i forhold
til koordinering og transport, men blev prioriteret ud fra et enske om at skabe trygge rammer for
interviewpersonerne. Da emnet omhandler personlige erfaringer med sygdom og medet med sund-
hedsvasenet, vurderede vi, at nervaer og tillid var afgerende for at skabe dbne samtaler. Set 1 bak-
spejlet har dette valg ogsé haft metodiske fordele i analyseprocessen. Da vi begge har veret til stede
ved nasten alle interviews, har vi faet et felles og grundigt kendskab til det empiriske materiale. Det
har gjort det lettere at diskutere vores fortolkninger, finde meonstre i interviewene og bruge citater i
analysen. Samtidig har det mindsket risikoen for, at vigtige detaljer eller nuancer gik tabt mellem

interviewene og analysearbejdet.

Under interviewene valgte vi at have en forholdsvis dben og imedekommende interviewstil. Vi ud-
fordrede sjeldent deltagernes udsagn eller stillede kritiske spergsmal til deres oplevelser. Dette skyl-
des, at vi var interesserede i at forstd kvindernes egne erfaringer og meningsdannelser frem for at
verificere deres udsagn. En ulempe ved denne tilgang er, at nogle udsagn muligvis ikke blev under-
sogt eller nuanceret yderligere under interviewene. Til gengaeld vurderer vi, at den trygge atmosfere
gjorde det muligt for deltagerne at dele detaljerede fortellinger, som har varet vigtige for vores ana-

lyse af deres oplevelser med sundhedsvesenet.
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Interviewene gav os adgang til kvindernes oplevelser af disse forleb, men ikke til selve interaktio-
nerne eller beslutningsprocesserne i sundhedsvaesenet. Dette kunne man have gjort ved at udfere ob-
servationer, hvilket vi dog har fravalgt i vores undersegelse. Selvom vi vurderede, at observationer
ville veere svaere at gennemfore af bade etiske og praktiske arsager, kunne de have bidraget med andre
indsigter end interviews. Vores undersggelse bygger pa kvindernes egne fortellinger om medet med
sundhedsvasenet, og vi har derfor primeert faet adgang til deres oplevelser og fortolkninger af meo-
derne. Observationer kunne have gjort det muligt at undersoge interaktionen mellem patienter og
sundhedsprofessionelle mere direkte og dermed bedre kunne belyse, hvordan forstaelser, misforsté-

elser og magtrelationer udspiller sig i praksis.

Seerligt i1 forhold til vores forskningsspergsmaél kunne et observationsstudie have veret interessant,
fordi mange af de problematikker, kvinderne beskriver, knytter sig til leengere sygdomsforlgb. Et
mere omfattende observationsstudie kunne f.eks. have fulgt enkelte patienters forleb over en leengere
periode og givet indsigt i deres samlede kontakt med sundhedsvasenet. P4 den made kunne man have
fiet et mere detaljeret billede af, hvordan et sygdomsforleb udvikler sig over tid, og hvordan forskel-

lige beslutninger i systemet pavirker patienternes muligheder for udredning og behandling.

Observationer kunne ogsa have gjort det muligt at undersege forhold, som interviewpersonerne ikke
nedvendigvis selv er bevidste om eller efterfolgende husker at fortelle om. Omvendt ville en sddan
tilgang vaere meget ressourcekravende og vanskelig at gennemfore inden for vores rammer. Derfor
vurderer vi stadig, at semistrukturerede interviews var den mest hensigtsmaessige méade for os til at
undersoege kvindernes oplevelser, men observationsstudier kunne vare relevante for fremtidig forsk-

ning pa omradet.

5.2 Teoretiske forventninger 1 lyset af empiriske fund

Et centralt formal med vores undersggelse har varet at undersgge, hvordan social klasse pavirker
kvinders oplevelser af meodet med sundhedsvasenet i forbindelse med menstruationssmerter og endo-
metriose. Med afsat i Bourdieus klasseforstdelse forventede vi, at kvindernes klasseposition ville
have en betydning for deres muligheder for at navigere i sundhedsveasenet, blive taget alvorligt og fa
adgang til udredning og behandling. Vi forventede sarligt, at kvinder med en hej kulturel kapital ville
have lettere ved at kommunikere med laeger og andre sundhedsprofessionelle, have indsigt i systemets

strukturer og derfor opné en mere smidig vej gennem sundhedsvasenet.
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Pé flere mider blev denne forventning bekraeftet. Analysen viser, at nogle kvinder besidder ressourcer
i form af hgjere uddannelse, der gor dem bedre i stand til at argumentere for deres sag, stille sporgsmal
til legerne og insistere pa flere undersogelser eller henvisninger. Disse kvinder virker ofte mere sikre
i medet med sundhedsvaesenet og har lettere ved at udfordre laegernes vurderinger. Dette stemmer
overens med Bourdieus forstéelse af, at forskellige former for kapital kan give fordele inden for be-
stemte felter. Omvendt viste analysen dog ogsd, at sammenhangen mellem klasseposition og ople-
velser i sundhedsvasenet var mere kompleks, end vi havde forventet. Selvom vi fandt det, der kan
betegnes som kulturel sundhedskapital, var den ikke nedvendigvis knyttet til en bestemt klasseposi-
tion. Tveertimod viste flere af de kvinder, der havde sterst viden om sundhedsvasenet, sig ikke at
vare placeret hejt i en social klasseposition. Nogle af dem der havde sterst kendskab til sundhedsvee-
senet, var f.eks. fortidspensionister, og havde erhvervserfaring som legesekreter eller SOSU-assi-
stent. Deres styrke i medet med sundhedsveasenet udsprang derfor ikke primart af uddannelsesni-
veau, indkomst eller klassisk kulturel og ekonomisk kapital, men af et indgdende kendskab til sund-

hedsvasenets procedurer og sprog.

P4 den made fandt vi det, vi pd forhand havde forventet at finde, men ikke nedvendigvis i den form,
vi havde forestillet os. Hvor vi oprindeligt forstod kulturel sundhedskapital som noget der var defi-
neret ud fra klasseposition, peger vores analyse pa, at kendskab til sundhedsvasenet i sig selv kan
fungere som en sarlig form for kapital i sundhedsfeltet. Denne kapitalform giver kvinderne bedre
muligheder for at forsta systemet, navigere mellem forskellige instanser og kommunikere pd mader,

der anerkendes af sundhedsprofessionelle.

Vores fund giver desuden anledning til at diskutere forskellen mellem Kristian Larsen (2021) og Janet
Shims (2010) forstielser af kulturel sundhedskapital. Hvor Larsen primart forbinder sundhedsrelate-
rede ressourcer med social klasse og individers position i det sociale rum, er Shim mere optaget af,
hvordan disse ressourcer kommer til udtryk i medet mellem patient og sundhedsprofessionel. Hos
Shim handler kulturel sundhedskapital derfor ikke kun om, hvilke ressourcer patienten har, men ogsa

om hvordan disse ressourcer bliver meadt og anerkendt af sundhedsvaesenet.

Vores analyse peger is@r i retning af Shims forstdelse. Flere af de kvinder, der stod sterkest i modet
med sundhedsvaesenet, tilhorte ikke nedvendigvis en hgj social klasse. Deres styrke bestod i stedet af
et indgdende kendskab til sundhedsvasenets sprog og arbejdsgange, som de havde opniet gennem
tidligere arbejde i sundhedssektoren eller mange ars erfaring som patienter. Det tyder p4, at kulturel

sundhedskapital ikke kun haenger sammen med social klasse, men ogsé kan opbygges gennem
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erfaringer med sundhedsvasenet. P4 den méade nuancerer vores analyse forestillingen om, at kulturel
sundhedskapital primeert udspringer af klasseposition. Samtidig understetter vores fund Shims pointe
om, at bestemte former for viden og kommunikationskompetencer giver fordele i medet med sund-
hedsvasenet. Vores analyse peger derfor pa, at kulturel sundhedskapital kan opbygges gennem flere
forskellige veje end uddannelse og social klasse alene, og at erfaring med sundhedsvesenet i sig selv

er en vigtig ressource i sundhedsfeltet.

Dette betyder dog ikke, at social klasse er uden betydning. Tvaertimod kan man argumentere for, at
klasse og viden arbejder sammen. De kvinder, vi havde placeret i hgjere social klasse, havde bedre
muligheder for at opsege viden om sygdommen og alternative behandlinger. De havde desuden min-
dre talmodighed med det offentlige sundhedsvasen, og pegede flere gange pa, at privat behandling
ikke var udelukket. Samtidig sa vi, at kvinder med erfaring fra sundhedssektoren bruger deres viden
til at sta steerkere 1 modet med sundhedsvasenet, selv hvis de ikke nedvendigvis befinder sig hejt 1
det traditionelle klassehierarki. Derfor kan vores fund forstas intersektionelt, hvor forskellige ressour-
cer og positioner virker sammen og skaber forskellige handlemuligheder. Klasse virker altsa ikke til
isoleret set at afgere kvindernes oplevelser, men far betydning i samspil med andre faktorer, sdsom
viden om sundhedsvasenet. Omvendt sé vi, at kvinderne i en lavere klasseposition uden viden om
sundhedsvasenet ikke var lige opmarksomme pé alternative behandlingsmuligheder, og hvordan

man kan argumentere for at komme igennem systemet.

Dette blev ogsa tydeligt 1 kvindernes brug af alternative behandlingsformer. Vi havde forventet, at
nogle kvinder ville opsege alternative behandlinger, men ikke i det omfang, vi fandt. Langt sterste-
delen af deltagerne beskrev, hvordan de efter lange og frustrerende forleb i det offentlige sundheds-
vasen begyndte at opsege alternative behandlere eller behandlingsformer. Det skete ofte, fordi de
oplevede, at de ikke kom videre i systemet, eller at de behandlinger, de fik tilbudt, primart dempede
symptomer frem for at forklare smerterne. Pa forhind forventede vi, at denne form for segen efter
alternativer iser ville vaere udbredt blandt kvinder med hej kulturel og ekonomisk kapital. Det haenger
blandt andet sammen med Merrild et al.’s (2016) pointe om, at patienter ikke passivt modtager sund-
hedsprofessionelles anbefalinger, men fortolker, forhandler og nogle gange modsatter sig dem pé

baggrund af deres egne erfaringer og ressourcer.

Vores materiale viser dog, at brugen af alternative eller supplerende behandlingsformer ikke kun fin-
des blandt kvinder i hgjere klassepositioner. Ogsé kvinder i lavere klassepositioner benyttede sig

f.eks. af gynekologisk fysioterapi. Forskellen ligger dog i, hvordan adgangen til disse behandlinger
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opstar. For nogle kvinder blev gyneekologisk fysioterapi tilbudt gennem sygehuset som en del af det
offentlige behandlingsforleb og var derfor dekket ekonomisk. For andre kvinder med flere ressour-
cer, var lignende behandlinger noget, de selv opsagte og betalte for uden for det offentlige system.
Dermed handler forskellen ikke om, hvorvidt kvinderne ensker eller bruger supplerende behandling,
men om hvorvidt behandlingen bliver stillet til rddighed gennem det offentlige, eller om den kreever,

at patienten selv har ekonomi, viden og overskud til at finde og finansiere den.

Denne observation peger pé et aspekt, som vi ikke havde inddraget nok i vores teoretiske ramme.
Litteraturen inden for Complementary and Alternative Medicine (CAM) beskeftiger sig netop med
brugen af behandlingsformer uden for det almindelige sundhedsvaesen. CAM omfatter blandt andet
akupunktur, kosttilskud, naturmedicin, kiropraktik, massage og forskellige holistiske behandlingsfor-
mer (Johns Hopkins Medicine, 2024). Forskning pa omrddet viser, at patienter ofte opseger alterna-
tive behandlinger, ndr de oplever, at konventionel behandling ikke giver de enskede resultater, eller
nar de savner en mere holistisk forstaelse af deres symptomer. Flere studier peger desuden pa, at
patienter med kroniske smerter og langvarige sygdomsforleb er sarligt tilbejelige til at anvende al-
ternative behandlingsformer, netop fordi de oplever begrensninger i det etablerede sundhedssystem
(Bishop & Lewith, 2010: 16). Set i lyset af vores fund kunne CAM-perspektivet derfor have bidraget
med en vigtig analytisk dimension til forstéelsen af kvindernes handlemenstre. Hvor vi primert havde
fokus pa klasse, kapital og relationen mellem patient og sundhedsvasen, peger materialet pa, at
mange kvinder aktivt seger nye forklarings- og behandlingsmuligheder uden for det offentlige sy-

stem.

En sidste pointe, som analysen tydeligger, er, at kvindernes positive oplevelser ofte opstar, nér sund-
hedsprofessionelle fraviger de mest rutinepreegede arbejdsgange. Det gaelder f.eks., nar laegen ikke
kun tilbyder standardiserede svar som smertestillende eller hormonel behandling, men i stedet lytter,
folger op eller henviser videre. Dermed peger analysen pd, at bedre behandling ikke nedvendigvis
kraever, at laegen gor noget ekstraordinaert, men at vedkommende handler mindre standardiseret og i

hgjere grad tager udgangspunkt i patientens konkrete situation.

Samlet set peger de fund, vi finder 1 undersggelsen pa, at social klasse stadig har betydning for kvin-
ders mader med sundhedsvasenet, men ikke nedvendigvis pd den made, vi oprindeligt forventede.
Analysen viser, at ressourcer og kapital spiller en rolle for kvinders muligheder for at navigere i sy-
stemet, men samtidig tyder det ogsd p4, at specifik viden om sundhedsvasenet kan vare mindst lige

sé afgerende som traditionel klasseposition. Derudover sé vi, at oplevelser af utilstraekkelig hjelp og
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manglende anerkendelse kan {4 kvinder til at bevaege sig mod alternative behandlingsformer pé tveers
af sociale grupper. Undersogelsen har dermed ikke afkreftet betydningen af klasse, men nuanceret

forstaelsen af, hvilke ressourcer der faktisk gor en forskel i medet med sundhedsvaesenet.

5.3 Konsekvenser for samfundet

Pa tvars af analysen bliver det tydeligt, at kvindernes erfaringer med endometriose ikke kun har
betydning for deres egne sygdomsforleb, men ogsé rejser nogle bredere spergsmal om sundhedsvee-
senets prioriteringer, tillid og ulighed. Nar kvinderne i arevis lever med smerter og gentagne kontakter
til sundhedsvasenet, far det ikke kun konsekvenser for deres hverdagsliv, men ogsé for deres mulig-
heder for at passe arbejde, indga i sociale relationer og have tillid til det offentlige system. Derfor kan
endometriose ikke kun forstds som et individuelt sygdomsproblem, men ogsé som et samfundsmaes-

sigt spergsmal.

Det betyder dog ikke, at man uden videre kan konkludere, at sundhedsvasenet blot ber prioritere
endometriose over andre sygdomme. Sundhedsvesenet er nadt til at prioritere, fordi ressourcerne er
begraensede, og fordi nogle sygdomme kreever hurtig behandling for at undga dedsfald. Det er derfor
bade rimeligt og nedvendigt, at sygdomme som kraeft har sarlige pakkeforlob og hurtige adgangs-
veje. Samtidig peger vores analyse pa, at der opstar et problem, hvis sygdomme, der ikke nedvendig-
vis er dedelige, men som kan edelegge livskvalitet, arbejdsevne og fertilitet gennem mange ér, kon-
sekvent placeres lengere nede i1 systemets prioriteringer. Diskussionen handler derfor ikke om at
sette kreft og endometriose op mod hinanden, men om hvorvidt sundhedsvasenets forstaelse af alvor

i tilstrekkelig grad rummer langvarig smerte, funktionsnedsattelse og tab af livskvalitet.

5.3.1 Nar det offentlige sundhedsveesen bliver et andetvalg

En mulig konsekvens af kvindernes erfaringer er, at det offentlige sundhedsvaesen risikerer at blive
et andetvalg for de kvinder, der har ressourcer til at soge andre muligheder. Som vi allerede har dis-
kuteret, opseger flere af kvinderne private eller alternative behandlingsformer, nar de oplever, at de
offentlige tilbud ikke er tilstreekkelige. Det betyder ikke nedvendigvis, at kvinderne afviser leegefaglig
behandling eller ikke onsker at bruge det offentlige sundhedsvasen. Tvartimod viser materialet, at
mange netop har forsegt igen og igen at fa hjaelp i1 det offentlige system. Problemet opstar, nar de

oplever, at de selv mé finde andre muligheder, hvis de skal videre. For nogle kan det fore til, at private
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eller alternative losninger bliver et supplement. For andre kan det blive en nedvendighed, hvis de

oplever, at det offentlige system ikke reagerer.

Det er samfundsmessigt problematisk, fordi det udfordrer idealet om et universelt sundhedsvasen.
Hvis nogle kvinder kan betale sig til private udredninger, behandlinger eller alternative tilbud, mens
andre ikke kan, bliver adgangen til hjelp i praksis athengig af mere end medicinsk behov. Det samme
gelder, hvis nogle kvinder har sundhedsfaglig viden, netvark eller erfaring med systemet, som gor
det lettere for dem at presse pa, stille de rigtige sporgsmaél eller finde ud af, hvilke muligheder der
findes. Dermed handler problemet ikke kun om adgang til private tilbud, men om hvad der sker med
tilliden til det offentlige sundhedsvasen, nir nogle patienter oplever, at de mé ud af systemet for at

blive taget alvorligt.

Tanja forteeller om, hvordan hendes praktiserende laege efter et langt forleb taler om en slags “plan
B”, hvor hun kan henvises i et kreftpakkeforleb, fordi nogle af hendes symptomer pa papiret kan
ligne symptomer pa @&ggestokkraeft. Forst da hun bliver henvist gennem kraftpakken, oplever hun, at
der hurtigt begynder at ske noget. Det kan pd den ene side forstds som en lege, der forseger at hjelpe
sin patient videre i et system, hvor de almindelige adgangsveje ikke har fungeret tilstreekkeligt. Pa
den anden side peger eksemplet pa et mere grundleeggende problem: at nogle sygdomme udleser

behandling langt hurtigere end andre.

Det er selvfolgelig vigtigt, at en reel mistanke om kraeft forer til hurtig udredning. Kraeftpakkerne er
netop etableret, fordi tid kan vare afgerende for overlevelse. P4 den anden side rejser episoden et
vigtigt spergsmal om sundhedsvasenets prioriteringer. Hvis en patient med langvarige og alvorlige
underlivssmerter forst oplever reel fremdrift, nér hendes symptomer kan kobles til en mulig kraeft-
mistanke, rejser det spergsmél om sundhedsvaesenets prioriteringer. Virker prioriteringerne efter hen-
sigten, hvis patienter mé presses ind i en anden sygdomskategori for at fa adgang til hurtigere udred-

ning?

Det rejser ogsd spergsmalet om, hvordan man sikrer, at penge og ressourcer faktisk bliver brugt péa
de patientgrupper, de er tilteenkt. Hvis kraeftpakkeforleb i praksis ogsé bliver brugt som en adgangsvej
for patienter, der egentlig har behov for hurtigere gynekologisk udredning, risikerer det at presse
kapaciteten i de forleb, der er mélrettet kreftpatienter. Dermed kan patienter med reel kraeftmistanke
i vaerste fald komme laengere bag i keen, samtidig med at patienter med endometriose stadig ikke far

den behandling, de har brug for. Dermed bliver problemet ikke alene, at kvinder med endometriose
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kan have svert ved at fa adgang til relevant udredning, men ogsé at presset kan flyttes over i forleb,

der oprindeligt er etableret for patienter med en anden og mere akut mistanke om kritisk sygdom.

5.3.2 Endometriose som samfundsokonomisk problem

En anden samfundsmaessig konsekvens er, at endometriose kan blive dyrt for samfundet, nar syg-
dommen forst anerkendes og behandles sent. Det gaelder ikke kun de direkte udgifter til legebesog,
scanninger, medicin, operationer og hospitalsforleb. Det handler ogséd om de indirekte omkostninger,
der opstar, nar kvinder har sygedage, ma g ned 1 tid, far afbrudt uddannelsesforleb eller mister til-
knytning til arbejdsmarkedet. Flere af kvinderne i vores analyse beskriver netop, hvordan de forseger
at blive ved med at passe skole, arbejde og sociale forpligtelser, selv nir smerterne er meget vold-
somme. De samfundsekonomiske konsekvenser opstér derfor ikke, fordi kvinderne hurtigt treekker

sig fra hverdagslivet, men fordi sygdommen gradvist ger det svarere for dem at deltage.

Dette er vigtigt, fordi endometriose ofte ikke bliver forstdet som en akut eller livstruende sygdom.
Den kan derfor lettere blive placeret lavere i prioriteringen end sygdomme, hvor risikoen for ded er
mere tydelig. Men hvis man kun vurderer sygdommes alvor ud fra dedelighed, overser man de syg-
domme, der ikke nedvendigvis slér ihjel, men som kan begranse livet i mange ar. Her bliver formu-
leringen om, at “kvinder lider, meend dor”, relevant som en bredere samfundskritik (Lindahl-Jacob-
sen, 2024). Pointen er ikke, at endometriose skal sidestilles med dedelige sygdomme, men at kvinders
sygdomme og smerter kan blive mindre synlige, fordi de ofte viser sig som langvarig lidelse frem for
akut dedelighed. Det er ogsa relevant i lyset af, at kvinder generelt lever leengere end mand, men ofte
har flere &r med darligt helbred. Hvis sundhedsvaesenet ikke i tilstreekkelig grad vegter livskvalitet
og funktionsevne, risikerer man at undervurdere sygdomme, der is@r rammer kvinder (Lindahl-Ja-

cobsen, 2024).

Den lange vej til diagnose understreger denne problematik. Som navnt tidligere gar der i gennemsnit
7 til 10 ar fra de forste symptomer opstar, til en kvinde far stillet en endometriosediagnose. Derudover
viser britiske tal, at 70 % af kvinderne havde vaeret hos deres praktiserende leege mindst fem gange,
for de fik diagnosen, mens nasten halvdelen havde varet der ti gange eller mere. Disse tal peger pa,
at sen diagnose ikke kun er et individuelt problem, men ogsé et systemproblem. Hver konsultation
uden afklaring er badde en belastning for kvinden og en udgift for sundhedsvasenet. Hvis kvinder
gentagne gange soger hjelp uden at komme videre, kan det derfor diskuteres, om den tilsyneladende

afventende tilgang reelt set er billigere for samfundet pa lengere sigt.
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Samtidig er det vigtigt ikke at konkludere, at tidligere og mere indgribende behandling altid er los-
ningen. Analysen viser, at nogle af de kvinder, der senere har fiet mere omfattende behandling, ikke
nedvendigvis bliver smertefrie. Flere beskriver fortsatte komplikationer, nye smerter eller andre hel-
bredsproblemer efter operationer. Dog beskriver de selv, at de tror, at tidligere reelt indgriben havde
hjulpet dem og gjort, at de ikke havde samme vidtraekkende komplikationer i dag. Pointen er derfor
ikke, at alle kvinder bar opereres hurtigere, eller at mere indgribende behandling i sig selv er lgsnin-
gen. Pointen er derimod, at kvinderne tidligere ber have adgang til en kvalificeret vurdering, tydelig

opfelgning og en konkret plan for, hvad der skal ske, hvis den ferste behandling ikke virker.

Her ligger et centralt dilemma for sundhedsvaesenet. Pa den ene side skal man undga overbehandling
og unedvendige indgreb. P4 den anden side kan langvarig afventning ogsé have store omkostninger.
Nér kvinder i drevis lever med smerter, der pavirker uddannelse, arbejde, fertilitet og psykisk trivsel,
er det ikke omkostningsfrit, at systemet venter. Tidlig anerkendelse behover derfor ikke betyde hurtig
operation. Det kan ogsé betyde bedre information, mere systematisk opfelgning og hurtigere henvis-

ning ved manglende effekt af behandling.

Diskussionen hanger ogsa sammen med, hvordan samfundet vurderer sygdommes alvor. Endome-
triose anslds at ramme omkring hver tiende kvinde i den fodedygtige alder, men sygdommen har
historisk haft sveert ved at opnd samme opmarksomhed som andre udbredte sygdomme. Nér profes-
sor Mette Nyegaard beskriver, at hun blev medt med spergsmélet om, hvorvidt hun ikke kunne “for-
ske i noget, man kan do af”, viser det en bredere forstaelse af prioritering mellem sygdomme, hvor
dedelighed fér stor betydning for, hvad der opfattes som vigtigt. Det er forstaeligt, at sygdomme med
hej dedelighed prioriteres hgjt. Men hvis sygdomme, der primaert medferer kronisk smerte og nedsat
livskvalitet, far mindre forskning, kan det skabe en selvforsterkende proces. Mindre forskning giver
mindre viden, mindre viden giver dérligere diagnostik og behandling til fremtiden, og det kan igen

fore til, at sygdommen fortsat fremstar som uklar og vanskelig at prioritere.

Endometriose, og kvindesygdomme generelt, ber derfor diskuteres politisk som et samfundsekono-
misk problem og ikke kun som et individuelt sygdomsforleb. Hvis man alene ser pa direkte sund-
hedsudgifter, der falder i dag, risikerer man at undervurdere sygdommens samlede konsekvenser
fremadrettet. Nar man ogsd medregner sygefravear, nedsat arbejdsevne, tabt uddannelse, fertilitetsbe-
handling, psykisk belastning og gentagne kontakter til sundhedsvaesenet, bliver det tydeligt, at sen
anerkendelse og diagnosticering kan have en hgj pris. Det betyder ikke, at alle ressourcer skal flyttes

fra andre sygdomsomrader til endometriose. Men det betyder, at kvindesygdomme som endometriose
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ber fylde mere i diskussionen om, hvordan sundhedsvasenet prioriterer mellem forskellige former

for sygdomsbyrde.

Samlet set peger analysen p4, at konsekvenserne af underprioritering ikke kun rammer den enkelte
kvinde. De kan ogsé pévirke tilliden til det offentlige sundhedsvaesen, forsterke social ulighed og
skabe samfundsekonomiske omkostninger. Derfor er spergsmalet ikke kun, hvordan kvinder med
endometriose kan fi bedre behandling, men ogsa hvordan sundhedsvasenet kan blive bedre til at tage
ikke-dedelige, kroniske og kennede sygdomme alvorligt, for de udvikler sig til langvarige og kom-

plekse forlab.

5.4 Hvad ber samfundet gore anderledes

I folgende afsnit vil vi diskutere, hvilke samfundsmessige implikationer opgavens fund peger pa.
Analysen har vist, at endometriose ikke bare er en sygdom, der rammer individer, men ogsé et pro-
blem, der har sociale, sundhedspolitiske og samfundsekonomiske konsekvenser. Nar kvinder i arevis
lever med smerter, uvished og uklare behandlingsforleb, pavirker det ikke kun deres kroppe, men
ogsé deres uddannelse, arbejdsliv, relationer og tillid til sundhedsvasenet. P4 den baggrund diskuterer
vi forst, hvad samfundet ber fokusere pd, hvis kvinder med endometriose skal medes tidligere og
mere kvalificeret. Derefter peger vi pa, hvordan fremtidig forskning kan bygge videre pa opgavens

fund.

5.4.1 Samfundet bor fokusere pd

Med fundene i vores analyse, er der klare tegn pa, at endometriose bade skaber individuelle, sociale
og samfundsekonomiske problemer, hvilket rejser spergsmalet om, hvad samfundet kan og ber gere
anderledes. Analysen peger ikke pa én enkel lgsning, men pa behovet for en mere sammenhangende
indsats, hvor kvinder ikke selv skal baere ansvaret for at finde viden, koordinere deres forleb og insi-
stere pé at blive taget alvorligt. Seerligt peger det pa et behov for mere forskning, bedre organisering
og en storre dbenhed over for de erfaringer, der allerede findes blandt patienter og i international

forskning.

For det forste er der klare indikatorer pa et storre behov for mere forskning i endometriose og kvin-
desygdomme generelt. Flere af de problemer, som kvinderne beskriver, haenger netop sammen med

manglende viden: usikkerhed om symptomer, uklare behandlingsmuligheder og begransede
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muligheder, ndr Panodil, hormonspiral eller p-piller ikke hjelper. Flere midler til forskning i kvinders
sundhed er derfor noget, som flere af kvinderne fremhaver som nedvendige, men forskning tager tid.
Det betyder, at mere forskning i sig selv ikke nedvendigvis hjelper de kvinder, der stér i systemet nu.
Derfor kan en del af lasningen ogsa vaere, at det danske sundhedsvasen i hgjere grad forholder sig til
international forskning og udenlandske guidelines, mens den danske viden udvikles. Det betyder ikke,
at behandlinger fra udlandet ukritisk skal inddrages, men som Sofie beskriver, er der et hierarki i
forhold til, hvilke lande man vil bruge undersegelser fra, selvom “en kvinde er en kvinde, og endo-
metriose er endometriose”. Hun har en god pointe i, at “man skal kigge kritisk pd, hvordan studiet er

lavet, og hvordan er den viden indhentet, men et menneske er et menneske, uanset hvor man kommer

ﬁa.79

Denne problematik kan ogsa forstas gennem litteraturen om medical unknowns. Selvom lager 1 prin-
cippet har mulighed for at ordinere l&gemidler uden for anbefalingerne, forudsetter det, at de har
tilstreekkelig viden og tillid til behandlingen. Flere af kvinderne beskriver imidlertid situationer, hvor
de selv har opsegt international forskning eller udenlandske behandlingstilbud og efterfelgende prae-
senteret denne viden for deres lege. I sddanne situationer kan der opsta en asymmetri, hvor patienten
pa et afgrenset omrade fremstér mere vidende end laegen. Det betyder ikke nedvendigyvis, at patienten
har sterre medicinsk ekspertise end laegen, men det kan synliggere den usikkerhed, der kendetegner
et forskningsfelt, hvor viden fortsat er begreenset og under udvikling. Fra laegens perspektiv kan det
vare vanskeligt at anbefale eller ordinere en behandling, som ikke indgér i de danske retningslinjer,
eller som de ikke har tilstraekkeligt kendskab til. I sddanne tilfaelde kan det opleves mere forsvarligt
at holde sig til etablerede behandlingsformer, selv nar patienten prasenterer forskning eller erfaringer

fra andre lande.

F.eks. indgar progestongel i behandlingsanbefalinger fra blandt andet Tyskland, Frankrig, Canada og
USA: "All the above-mentioned guidelines agree that the combined oral contraceptive pill, proges-
togens are therapies recommended for endometriosis associated pain.” (Kalaitzopoulos et al., 2021).
Det er imidlertid ikke navnt i den danske vejledning, hvorfor det ikke er en anerkendt behandlings-
form i Danmark (Kirschner, 2024). Dermed ikke sagt, at danske leeger ukritisk skal folge andre landes
praksis, men derimod at danske retningslinjer lobende ber orientere sig mod kvalitetssikret internati-

onal forskning, nar den danske viden endnu er begranset.

I forleengelse af dette vil vi pege pé et konkret politisk lesningsforslag: at den nye sundhedsminister,

tager initiativ til, at Sundhedsstyrelsen udarbejder en opdateret national vejledning til leger om
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opsporing, samtale og videre handtering ved mistanke om endometriose. En saddan vejledning ber
ikke erstatte eksisterende kliniske retningslinjer eller leegefagligt skon, men fungere som et let tilgaen-
geligt redskab, serligt i almen praksis, hvor mange kvinder forste gang prasenterer deres symptomer.
Formalet er at styrke laegers opmarksomhed pa endometriose, mindske risikoen for normalisering af
alvorlige menstruationssmerter og sikre, at kvinder tidligere medes med viden, omsorg og en tydelig

plan for det videre forleb.

Et centralt fund i analysen er netop, at mange af kvinderne oplever sterke smerter allerede fra en ung
alder, men at smerterne ofte bliver forklaret som almindelige menstruationssmerter. Derfor ber en
national vejledning tydeligt markere, at menstruation ikke skal gore ondt i en sddan grad, at den bliver
invaliderende for patienten. Den ber samtidig beskrive de centrale symptomer, som laeger ber vare
serligt opmaerksomme pa. Vejledningen ber tilmed beskrive, hvad laegen konkret kan gere i konsul-
tationen, og at de kan kontakte Endo-linjen ved tvivl. Vores analyse viser, at kvinderne ikke kun
eftersporger hurtigere diagnose, men ogsé at blive medt pd en méde, hvor deres smerter anerkendes
som reelle. Derfor ber vejledningen indeholde anbefalinger om, at laegen aktivt lytter, og undersoger,
hvordan symptomerne pavirker hverdagsliv, uddannelse, arbejde og sociale relationer. Et centralt
element ber vere, at patientens egen fortelling behandles som relevant viden, ogsa nir symptomerne
ikke umiddelbart kan dokumenteres gennem scanninger eller prover. Samtidig ber vejledningen ikke
fremstille de nuveerende behandlingsmuligheder som forkerte. Smertestillende medicin og hormonel
praevention er fortsat relevante dele af et endometrioseforlgb. Problemet opstér, nir disse losninger
gentages uden tilstraekkelig forklaring, opfelgning eller plan for, hvad der skal ske, hvis behandlingen
ikke virker. Vejledningen ber derfor understrege, at standardbehandling altid ber kombineres med
tydelig information, en konkret opfelgningsplan og overvejelse om videre gynakologisk vurdering
ved vedvarende, invaliderende eller uklare symptomer. P4 den méde kan patienten undga at sta alene

med ansvaret for selv at finde viden, koordinere sit forlab og presse pé for at blive taget alvorligt.

For at konkretisere, hvordan en sddan vejledning kunne omsettes i praksis, har vi i Figur 14 ved hjelp
af GAI udarbejdet en illustration, der viser et muligt eksempel pa, hvordan leger kan stottes 1 at
genkende symptomer, sperge systematisk ind til patientens erfaringer og handle ved mistanke om

endometriose.
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Figur 14 - Illustration af en informationspjece til laegerne i almen praksis
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Kilde: ChatGPT med konkrete prompts fra os om, hvad pjecen skal indeholde

Analysen pdpeger desuden behovet for flere ressourcer til de dele af sundhedsvesenet, der meder og
behandler kvinder med endometriose. Flere af kvinderne oplever, at de bliver sendt rundt mellem
egen lege, gynakolog, hospital og alternative tilbud uden en klar plan. Det er ikke nedvendigvis,
fordi ingen vil hjelpe, men fordi ingen har det samlede ansvar for forlebet. Her kunne en koordinator,
ifolge mange af kvinderne, vaere relevant. En koordinator, f.eks. en specialsygeplejerske eller anden
fagperson med viden om endometriose, kunne hjelpe patienterne med at forstd deres muligheder,
samle information, felge op pa henvisninger og skabe overblik over, hvor de skal henvende sig. Det
ville iszer kunne hjelpe de kvinder, der ikke selv har sundhedskompetencer, skonomiske ressourcer
eller et sterkt netvaerk at treekke pd, og dermed sikre, at alle har mulighed for samme behandling

uanset baggrund.
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For det tredje peger analysen pa, at der kan vere behov for behandlingstilbud, der i hgjere grad tager
hgjde for, at endometriose ikke kun opleves som et gynakologisk problem, men som en sygdom, der
kan pévirke hele kroppen og hele hverdagen. Mange af kvinderne beskriver andre sygdomssympto-
mer og felgevirkninger, f.eks. tarmproblemer, psykiske belastninger og treethed, foruden arbejdsmees-
sige konsekvenser og sociale begrensninger. P4 den baggrund kan en mere tvarfaglig og helhedsori-
enteret tilgang fremstd som en oplagt lesning. Samtidig er det vigtigt at holde sig for gje, om det
offentlige sundhedsvasen reelt har mulighed for at imedekomme dette fuldt ud. Sundhedsvasenet er
organiseret omkring bestemte specialer og retningslinjer, og det er derforuden nedt til at prioritere
mellem begransede ressourcer. Det betyder, at et mere helhedsorienteret forlgb ikke bare kan indfe-
res som en simpel forbedring, men vil kraeve bade tid, koordinering, fagpersoner og ekonomiske

ressourcer.

Samlet set peger analysen pd, at samfundets indsats mod endometriose ikke kun ber handle om mere
behandling, men om anerkendelse, bedre koordinering og mere viden. Kvinderne eftersporger ikke
nedvendigvis én bestemt losning, men et system, der lytter, underseger og hjelper dem videre, for
sygdommen far lov til at preege hele deres hverdagsliv. Hvis samfundet vil reducere bade de menne-
skelige og skonomiske omkostninger ved endometriose, kraever det derfor en indsats, der bade styrker
forskningen, udvider den faglige horisont, forbedrer organiseringen af forleb og inddrager de kvinder,

som lever med sygdommen.

5.4.2 Fremtidig forskning

Pa baggrund af opgavens fund er der flere omrader, som fremtidig forskning indenfor feltet med
fordel kan undersege nermere. Forst og fremmest bor fremtidige studier inkludere flere interview-
personer og en mere systematisk variation i sociale klassepositioner. Vores opgave viser, at klasse
har betydning, men ogsa at klasse ikke virker isoleret. Kendskab til sundhedsveasenet, sundhedsfaglig
viden, netverk, skonomi og overskud tyder pa at have stor betydning for kvindernes handlemulighe-
der. Samtidig har vores datamateriale ikke givet mulighed for at undersege hele spendet mellem
sociale klasser 1 tilstrekkelig dybde. Fremtidige studier kunne derfor med fordel rekruttere mere méal-
rettet pa tveers af uddannelsesniveau, beskeftigelse, indkomst, bopal og relation til arbejdsmarkedet.
Det ville gore det muligt at undersege mere pracist, om kvinder fra forskellige klassepositioner me-
der forskellige barrierer, og om bestemte former for ressourcer er vigtigere end andre i medet med

sundhedsvasenet. Serligt ville det vere relevant at undersege mere systematisk, hvordan kvinder
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med ferre ekonomiske ressourcer, lavere uddannelse eller svagere tilknytning til arbejdsmarkedet

navigerer i et forlgb, hvor patienten ofte selv forventes at folge op, sege viden og presse pa.

Fremtidig forskning kan med fordel kombinere kvalitative og kvantitative metoder. En kvalitativ til-
gang er velegnet til at forsta kvindernes erfaringer, men den kan ikke vise, hvor udbredte bestemte
menstre er 1 befolkningen. Et landsdeekkende mixed methods-studie kunne derfor vaere sarligt rele-
vant. En mulighed kunne vaere at gennemfere en storre spergeskemaundersogelse blandt kvinder med
diagnosticeret eller misteenkt endometriose og kombinere med kvalitative interviews. Spergeskemaet
kunne blandt andet undersoge hvornir man far diagnosen, antal kontakter til praktiserende leege, hen-
visningsmenstre, behandlingstilbud, brug af private eller alternative tilbud, skonomiske udgifter og
sygefraveer. De kvalitative interviews kunne derefter uddybe, hvordan disse menstre opleves og for-
tolkes af kvinderne selv. Et landsdeekkende studie ville ogsé gere det muligt at undersege geografiske
forskelle. I vores opgave har bopl ikke veret et hovedfokus, men fremtidig forskning ber undersoge,
om det har betydning, hvor i landet man bor. Dette er sarligt relevant, fordi bopzl ofte henger sam-
men med adgang til offentlige tilbud. I relation til endometriose kunne man f.eks. undersoge, om
kvinder i yderomrdder har leengere udredningsforleb end kvinder i sterre byer, om afstand til gynee-
kologer eller specialiserede endometriosecentre pavirker behandlingsmuligheder og -forleb, og om
der er regionale forskelle i henvisningspraksis. Det ville kunne give et mere nuanceret billede af, om
ulighed i endometrioseforlgb kun handler om klasse og ken, eller ogsd om geografi og organisatorisk

adgang.

Endelig kunne fremtidig forskning undersege sundhedsprofessionelles perspektiver og de organisa-
toriske rammer, de arbejder under. Vores opgave har bevidst taget udgangspunkt i patienternes erfa-
ringer, men den viser ogsd, at mange af problemerne opstér i medet mellem patientens behov og
sundhedsvasenets kapacitet, retningslinjer og prioriteringer. Det ville derfor veare relevant at under-
soge, hvordan sundhedspersonalet forstdr endometriose, hvilke muligheder de oplever at have, og
hvilke barrierer de selv ser for hurtigere udredning og bedre opfelgning. Dette kunne bidrage til en
mere samlet forstdelse af, hvor i systemet patienterne tabes, og hvad der skal til for at skabe mere

sammenhangende forlob.

Samlet set peger opgaven pa, at fremtidig forskning ber bevaege sig i retning af sterre metodisk bredde

og mere systematisk variation. Der er behov for studier, der badde kan fastholde kvindernes egne
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erfaringer og samtidig undersege meonstre pé tvers af klasse, bopal og region. Serligt inden for stats-
kundskaben er endometriose relevant, fordi sygdommen ikke kun handler om medicinsk behandling,
men ogsa om velfaerdsstatens organisering, implementering af sundhedspolitik, ulighed 1 adgang og
borgeres mede med offentlige institutioner. Fremtidig forskning kan derfor bidrage til at gare endo-
metriose til et bredere samfunds- og forvaltningspolitisk spergsmal, frem for udelukkende et indivi-

duelt eller medicinsk problem.
6. Konklusion

Vi har i denne opgave undersegt, hvordan sundhedssystemet opleves af personer med endometriose,
og hvordan disse oplevelser formes i samspillet mellem kon og social klasse. Med afsat i 14 kvalita-
tive interviews har vi analyseret kvindernes egne fortallinger om medet, hvor de centrale fokuspunk-
ter har veeret deres symptomer, udredningsforlebet, manglende anerkendelse og de ressourcer, det
kreever at navigere i sundhedsveasenet. Formalet har ikke veret at vurdere, om de enkelte leeger eller
behandlere handler rigtigt eller forkert i klinisk forstand, men at undersege, hvordan medet med sund-

hedssystemet opleves af dem, der stir midt i det.

Analysen viser for det forste, at mange af kvinderne oplever sterke symptomer allerede fra en ung
alder, men at smerterne ofte normaliseres af bade omgivelser, familie og sundhedsvesen. Nér men-
struationssmerter forstds som noget, kvinder forventes at udholde, bliver det vanskeligere, bide for
kvinderne selv, men ogsé for sundhedsvasenet at genkende symptomerne som tegn pd sygdom. Ana-
lysen indikerer altsa, at forsinket anerkendelse af endometriose ikke kun handler om manglende me-

dicinsk viden, men ogsé om kennede normer for, hvad der forventes af kvindekroppen.

I medet med sundhedsvasenet viser analysen, at kvinderne ofte oplever en spaending mellem behand-
ling og afklaring. Mange bliver tilbudt hormonel praevention, smertestillende medicin, afventning
eller gentagne undersogelser. Vores pointe er ikke, at disse behandlinger er forkerte, men at de kan
opleves utilstreekkelige, hvis de gentages uden tydelig forklaring, opfelgning eller plan for det videre
forlgb. P4 den made bliver kvindernes smerter gjort til et medicinsk anliggende, men ofte gennem
symptomlindring frem for egentlig afklaring. Analysen viser ogsa, at det synlige og malbare far stor
betydning for, om kvindernes smerter anerkendes som legitim sygdom. Dette kommer iser til udtryk,

hvis sygdom ikke kan bekraeftes gennem scanninger, prover eller operation. Flere kvinder beskriver,
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at deres forleb gar i std, ndr undersogelser ikke viser noget entydigt, selvom smerterne fortsatter.

Medicinsk usikkerhed bliver dermed en byrde, som patienten selv mé bare.

Hertil kan et andet centralt fund navnes: oplevelsen af at blive lyttet til har afgerende betydning for
opfattelsen af modet. De negative moder handler ikke kun om manglende diagnose eller behandling,
men om folelsen af ikke at blive troet pa, forstdet eller taget alvorligt. Flere kvinder beskriver, at deres
symptomer bliver forklaret som stress, angst, hypokondri, IBS eller almindelige menstruationssmer-
ter. Omvendt viser analysen, at positive meder kan fa stor betydning, ogsa nar der ikke findes en
enkel lgsning. Nér kvinderne oplever, at legen lytter, anerkender smerterne og hjelper dem videre,

skaber det tillid og fremdrift i forlabet.

Derudover har undersggelsen fundet, at kvinderne ofte selv foler, at de ma patage sig et stort ansvar
for deres forlab. De opseger viden, dokumenterer symptomer, presser pa for henvisninger og koordi-
nerer aftaler mellem forskellige dele af sundhedsveasenet. Teorier om administrative byrder og be-
handlingsbyrder har bidraget til at vise, hvordan sygdommen belaster kvinderne bade fysisk og psy-
kisk. De skal ikke blot vaere patienter, men ogsé koordinatorer i deres eget forlab. Det er her, social
klasse og ressourcer far betydning. Analysen viser, at alle kvinderne oplever modstand i medet med
sundhedsvasenet, men at de ikke har samme muligheder for at handtere denne modstand. @konomisk
kapital kan give adgang til private behandlinger og alternative tilbud. Kulturel kapital i sundhedsfeltet
kan gore det lettere at forstd legefaglige forklaringer, stille spergsmal og formulere symptomer pa en
mdde, der kan anerkendes. Social kapital kan give adgang til viden og konkrete anbefalinger - men
ogsa stette. Samtidig viser analysen, at ressourcer ikke kun felger formel klasseposition. Nogle kvin-
der star sterkere, fordi de har erfaring med sundhedsvasenet indefra eller gennem deres sygdomsfor-

lob har opbygget viden om systemet.

Opgavens centrale konklusion er derfor at uligheden opstér i samspillet mellem de krav, sundheds-
vasenet stiller, og de ressourcer, kvinderne har mulighed for at mobilisere. Kon former den grund-
leeggende problematik, fordi kvindernes smerter ofte normaliseres som en del af livet som kvinde.
Klasse og ressourcer former derimod kvindernes muligheder for at reagere pa denne normalisering.

Det er i dette samspil, at opgavens intersektionelle bidrag ligger.

Vores opgave bidrager derfor til litteraturen ved at vise, hvordan kvinders erfaringer med endome-
triose ikke kun skal forstas som individuelt, men skal ses som et indblik i bredere strukturelle menstre

i sundhedsvesenet. Analysen peger pa et behov for mere viden om endometriose hos
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sundhedsprofessionelle, bedre sammenheng i patienternes forleb, sterre abenhed om faglig usikker-
hed og en mere lyttende og anerkendende tilgang til patienternes egne erfaringer. Samlet viser opga-
ven, at personer med endometriose ofte oplever sundhedssystemet som et sted, hvor deres smerter
forst skal geres genkendelige som legitim sygdom, og at muligheden for at blive hort og hjulpet videre
1 hoj grad formes af samspillet mellem kennede forstéelser af smerte og socialt ulige ressourcer til at

navigere i systemet.
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