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Haslund, Helle; Wind, Gitte (2018). ‘Introduktion: Sundhed og sygdom i relation til
bern og unge’ Tidsskrift for Forskning i Sygdom og Samfund, nr. 29, 5-13

I dette nummer af Tidsskrift for Forskning i Sygdom og Samfund seetter vi fokus
pa boern; fra de for tidligt fedte til den unge som er pa vej ind i et gryende vok-
senliv. Hvordan berns sygdom pavirker hverdagsliv, mening, identitet, relationer
og foraeldreskab, samt hvilken betydning det far i velfeerdsstaten synes at haenge
sammen med en stadig mere udbredt fortelling om barndom og ungdom som
sarbare livsstadier, der afspejles i et velfeerdsstatsligt fokus pa det ‘gode” borneliv.
Vi undersoger i dette seernummer berns sundhed, sygdom og erfaringer - altsa
hvordan berns sygdom og sundhed defineres, optraeder, forstds og handteres af
bernene selv og i samspil med foreeldre og omsorgspersoner, af sundhedsvaesenet
og af det omkringliggende samfund. Vi har ogsa fokus pa bern som slaegtninge
— eller deres transformation til parerende — og underseger, hvad det betyder for
born at leve med en syg foraelder. De sociale og institutionelle praksisser, der om-
giver borns sundhed og sygdom, og de veerdier og normer, der er pa spil anga-
ende borns sygdom og sundhed, star centralt i dette seernummer.



Born/unge og modet med sygdom

Borns mgde med sygdom enten som pérerende eller som patient kan udfordre
geeldende kulturelle forestillinger om "den gode barndom’. Sygdom — seerligt al-
vorlig og kronisk/langvarig sygdom — udfordrer et serligt vestligt syn pa barn-
dommen som en livsfase kendetegnet ved uskyld og et fraveer af bekymringer,
hvor barnet udvikler sig legende og beskyttes mod lidelse (Farell 1999). Ved at
studere de ressourcer, der bringes i spil for at forebygge, afhjeelpe og behandle
sygdom, og de aktorer, der bringes taet pa bernene og deres familier, kan vi blive
klogere pa samfundets handtering af berns meder med sygdom, og betydningen
heraf i barnelivet. Vi kan opna en mere nuanceret og kompleks forstaelse for, om
og hvordan kulturelle forstaelser af den raske eller syge barnekrop og den rigtige’
barndom former og formes i interaktionen med centrale velfaerdsinstitutioner. Et
normativt og moralsk ladet perspektiv er indlejret i ideer om den ’rigtige” barn-
dom og peger pa dominerende diskurser for det ideale borneliv og foreeldres og
samfundets rolle (Haslund 2014). Williams et al. (2009) viser f.eks., hvordan fami-
lier med bern der lider af kroniske sygdomme er optagede af ikke at gore forskel
pa bernene (non-difference) og gar langt i deres bestraebelser pa at gore hverdagen
sd normal’ som mulig for barnet, men ogsa for familien som helhed. Dette geelder
ogsd, selvom barnets behandlingsregime kan veere steerkt indgribende i familiens
liv. Dermed bliver sygdom og behandling en del af barnets og familiens identitets-
skabelse, hvor der indgar opfattelser af normalitet, som en given kulturel kontekst
rammesztter. Born kan ogsa som parerende til syge foraeldre, sgskende eller an-
dre neere omsorgspersoner veere ‘udsat’ for sygdom, hvor erfaringen af sygdom
bliver en integreret del af barnets hverdagsliv og former deres livsverden og blik
pa livsfeenomener som eksempelvis smerte, dod og sorg.

I Danmark — som i andre dele af det Globale Nord — er borns trivsel blevet et
centralt fokus for mange forskellige sundhedsfremmeaktorer (for bade politikere
som sundhedsprofessionelle og paedagoger). Trivsel handler bade om fysiske pa-
rametre som veekst og somatisk sygelighed og om mental og emotionel trivsel. I
en rapport fra Sundhedsstyrelsen fremgar det, at der er en stigning i andelen af
bern med symptomer pa emotionel mistrivsel. Der er i perioden 1991-2010 sket
en stigning i forekomsten af mistrivsel blandt 13-arige piger fra 10-23% og blandt
13-arige drenge en stigning fra 9-15 %. En omfattende dansk undersogelse viser,
ati2011 har hver femte pige (21%) og hver sjette dreng (16%) dagligt mindst ét tegn
pa emotionel mistrivsel sasom at vaere ked af det, nerves eller have sgvnbesveer,
og samlet har 23% af pigerne og 17% af drengene tre eller flere tegn péa psykisk
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mistrivsel (Sundhedsstyrelsen 2011). Det er uklart hvad arsagerne er til denne
vaekst; om den reflekterer en kulturel omformning af, hvad der betragtes som
trivsel, eller om den er et udtryk for en reel tilveekst af lidelser og udfordringer.
Formentlig begge dele, hvilket kan forstas i lyset af en tendens til generel patolo-
gisering af hverdagslivet og menneskelige egenskaber bade hos bern og voksne
(Rose 2010; Brinkmann 2010; Nielsen og Jergensen, 2010). Nar det drejer sig om
born, sa er ADHD et eksempel pa en diagnose, hvor der i antallet af medicinsk
behandlede er sket mere end en tidobling fra 2000-2009 (Leegemiddelstyrelsen,
2010). Stigningen i antallet af diagnosticerede og behandlede har fort til diskus-
sioner om, hvorvidt ADHD som diagnose patologiserer uensket adfeerd hos bern,
og dermed transformerer urolige bern til ADHD patienter (Brinkmann 2010)

Nar det angar somatiske sygdomme, sa rammes omtrent 16% af born i skoleal-
deren af kronisk eller langvarig sygdom (fx diabetes, gigt, depression eller angst)
(Sundhedsstyrelsen 2012). Samlet har hvert femte barn under 16 ar veeret syg in-
den for de seneste 14 dage, heraf flest blandt de yngste bern, hvor hvert tredje
1-2-arige barn har veeret syg. 43% af bernene har haft mindst ét symptom pa syg-
dom indenfor de seneste 14 dage, hvilket oftest er symptomer som hovedpine,
mavesmerter og forkelelse (Johansen et al 2009). For mange af disse bern betyder
det jeevnlige besog hos laege eller pa sygehus fraveer fra skole og begraensninger i
fysisk og social udfoldelse (Sundhedsstyrelsen 2012).

Born og unge og retten til sundhed

Born har serligt gennem det sidste drhundrede aendret status, hvor barnets ret
til sundhed og udvikling nu ogsa er understottet af juridiske love, og hvor foreel-
dreskabet samtidigt er blevet stadig mere bernecentreret. FNs bernekonvention
fra 1989, som 196 lande - Danmark inklusiv - har tiltradt, formulerer berns ret-
tigheder som mad, et sted at bo, sundhed, udvikling, beskyttelse og medbestem-
melse (FN Bernekonvention 1989 https://www.retsinformation.dk/forms/r0710.
aspx?id=60837). I Danmark er Foreeldreansvarsloven, der blev vedtaget i 2007, et
eksempel pa en lov, som er juridisk geeldende og derfor kan udlese straf ved over-
treedelse. I denne lov stadfeestes bern ret bl.a. til tryghed og omsorg, og der er
paragraffer, der omhandler foreeldres ansvar og fordeling af ansvar overfor deres
born ogsa ved skilsmisser (Foreeldreansvarsloven, https:/www.retsinformation.
dk/Forms/R0710.aspx?id=194124). Psykologisk og neuropsykologisk forskning
har bidraget til, at barnets forste tre levear anses for helt afgerende for barnets
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sundhed og udvikling - ikke alene i barndommen, men ogsa i det efterfolgende
voksenliv. Det er iseer barnets muligheder for at udvikle en velfungerende hjerne
i den tidlige barndom, der anses for at have en omfattende og naermest kausal be-
tydning for barnets nutid og fremtid (Samberg 2012). Emotionelt anses den tidlige
tilknytning mellem spaedbarnet og de primere omsorgspersoner som essentiel
for evnen til at indga i sunde relationer senere i livet (Bowlby 1988). Ifelge Bowlby
har den psykologiske arv, som nedarves gennem relationer i familie mikro-kultu-
rer, formentlig sterre betydning end den fysisk genetiske arv, hvad angar psykisk
sundhed eller sygdom (ibid.).

Velfeerdsstatslige instanser monitorerer og klassificerer derfor bern med sund-
hedsprofessionelle eller peedagogiske veerktgjer gennem barndommen - det sunde
og normale over for det syge og afvigende - for tidligst muligt at kunne interve-
nere og optimere barnets sundhed og udviklingsvilkar (Vike et al. 2016; Haslund
2014).

Furedi (2013) argumenterer for, at det globale fokus pa berns sundhed og ud-
vikling, hvori indgar de fysiske, psykiske og sociale behov samt berns juridiske
rettigheder, har fort til en professionalisering af foraeldreskabet. Kvaliteten af
foreeldreskabet keedes teet sammen med raske og velstimulerede born (ibid). Na-
tionalt bistar velfeerdsstatslige instanser gennem eksempelvis foreeldreuddannel-
seskurser danske foreeldre i opgaven med at skabe sunde born (Vike 2016). Den
danske antropolog Tine Tjernhgj-Thomsen konkluderer pa baggrund af sine stu-
dier af barnlgshed i Danmark, at det at have/veere i en familie med bern betragtes
som en nedvendighed for at veere rigtig’ som voksen og for at lykkes (Tjernhgj-
Thomsen 2010). Berns sundhed, sygdom og udvikling handler derfor ikke alene
om barnet, men knytter an til det mulighedsrum voksne har for at konstruere sig

selv som 'rigtige” voksne.

Born og agency

Nar vi har udvalgt bern og unge som genstandsfelt til dette temanummer, er det
med afseet i berneforskning som et felt, der har udviklet sig fra voksnes blik pa
born til at studere bern i egen ret og ikke som overgangsvasener pa vej mod den
endelige tilstand som voksen. Beskrivelsen af berns agency generelt i de sidste 20
ars forskning viser, at born ikke bare er passive modtagere af omsorg og laering,
men fortolker, skaber betydning og er agenter for kulturel forandring, omend om-
fanget af berns handlerum og -kraft vil variere atheengig af kontekst (Bluebond-
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Langer og Korbin 2007). Bern og unges erfaringer, praksisser og blik pa verden
er ikke blot sociale reproduktioner af den sociale kontekst, de vokser op i. Bern
er derimod fortolkende aktorer, hvilket er centralt i et nyt barndomsparadigme,
hvor beorn betragtes som kompetente, selvforvaltende og deltagende (Gullev og
Hajlund 2003). Hvordan betydning skabes, nar bern meder et dansk institutiona-
liseret berneliv i bernehaver, skoler og hospitaler har veeret genstand for antro-
pologiske studier. Hojlund finder eksempelvis, at bern er akterer, som kompetent
udever agency som medskabere af betydning i distinkte mulighedsrum, der er
knyttet til forskellige institutionelle sammenhange som skole, skolefritidsord-
ning og hospitalsafdeling (Hejlund 2001). Gullov er et andet eksempel pa dansk
berneantropologisk forskning. Hun har undersogt betydningsdannelse blandt
bernehavebern for at fa indsigt i, hvordan bern gennem samvaer opbygger forsta-
elser af sig selv og deres omgivelser, tilleegger faenomener i deres hverdag betyd-
ning og derved leerer at forsta omgangsformer, relationer og magtforhold (Gullev
1998). Bern og unge er i hoj grad medskabere af de praksisser og forstaelser om
sygdom og sundhed, de pa forskellig vis bliver en del af. F.eks. forstaelser af krop-
pen, af hvad der betragtes som naturlige eller alarmerende sansninger udforskes
og tilleeres af bern over tid i interaktion med andre bern (i alle aldre), voksne,
skole, medier mv. (Christensen 1999). Undersogelser af berns og unges erfaringer
med sundhed og sygdom kan derfor betragtes som et selvsteendigt forskningsfelt,
hvor bgrn seettes i centrum for de empiriske og analytiske emner.

Hvor berneforskning traditionelt har veeret et paedagogisk, psykologisk og so-
ciologisk anliggende, har den antropologiske berneforskning blandt andet hen-
ledt vores opmaerksomhed pa det teette forhold der er mellem individers handlin-
ger, veerdier og de kulturelle betingelser, der producerer og definerer individets
handlerum (Gullev 1998). Det geelder naturligvis for bern som for voksne. I antro-
pologisk beorneforskning er det dermed centralt i studiet af agency at forsta indivi-
det i en kontekst, hvilket medferer en analytisk interesse for at samteenke forhol-
det mellem aktor og struktur (ibid), og berneforskningen bidrager dermed til at
genetablere interessen for forholdet mellem akter og struktur. Som forskningsfelt
fordrer berneforskning metodiske refleksioner, nar det empiriske materiale skal
genereres, sa det medteenker borns seeregne muligheder for at udtrykke erfarin-
ger og forstaelser. At metoden bgjes i materialets retning er en metodisk kvalitet i
antropologisk metode (Hastrup 2003) i almindelighed, men berneforskningen har
et seerligt potentiale for at initiere kreative metodiske nyskabelser. Sendergaard og
Rewentlovs artikel i nummeret viser eksempelvis, hvordan tegning som metode
kan veere med til at facilitere samtaler om svaere og tabubelagte emner med born.
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Sundhed og sygdom i relation til bern og unge:
Temanummerets bidrag

De 6 artikler og det ene essay, der udger dette temanummer, beveaeger sig mellem
de meget sma born (de preemature) og de unge, der er pa vej ind i voksenverdenen,
mellem sorg og uvished, og mellem sundhed, resiliens og robusthed og taler ind
i en vestlig kontekst. Obel, Bang, Poulsen, og Svendsens essay starter ud med at
vise, hvordan det umiddelbart tilforladelige spergsmal, som bern og unge i dag
bliver stillet i tide og utide: "Hvordan har du det? ” er med til at skabe en uhen-
sigtsmeessig bekymringskultur, der er med til at forsteerke opmeerksomheden pa
mental sundhed pa en méade, der i sidste ende kan virke som et benspaend for
berns og unges trivsel. Forfatterne argumenterer for, at det primeere fokus i di-
verse trivselsmélinger har veeret pa, om beorn og unge er tilfredse med deres liv,
mens man i mindre grad har fokuseret pa, hvordan bernene og de unge handterer
deres liv, og om de bidrager meningsfuldt i de sammenhange, de indgar i. De
foreslar, at begrebet resiliens dels kan byde ind med en forstaelse, som i hejere
grad kan hjeelpe med at fa gje pa den sociale kontekst, som barnet/den unge ind-
gar i og ikke alene fokusere pa barnet/den unge. Derudover kan resiliens hjeelpe
fagfolk og foreeldre med at styrke berns og unges robusthed ved at udseette dem
for mindre meaengder af stress gennem opveeksten.

En gruppe af bern og unge, der teenkes at kunne bruge en god dosis robusthed,
er gruppen, der mister en foreelder i barndommen. Lytje og Dyreskov har i deres
narrative oversigtsartikel inkluderet nye empiriske studier inden for forskningen
af borns oplevelser i forbindelse med foreeldretab. Forfatterne viser, hvordan tab af
en foreelder i barndommen kan have altomfattende konsekvenser for de efterladte
bern, der har oget risiko for at udvikle psykologiske, fysiske, sociale og uddannel-
sesmaessige udfordringer senere i livet. Samtidig ger Lytje og Dyreskov opmaerk-
somme pa, at de sociogkonomiske faktorer, der var tilstede i familien inden deds-
faldet, og de, som opstar som konsekvens af tabet i lige sd hoj grad, eller endda i
hgjere grad, influerer og skaber de udfordringer, der folger med tabet.

Ogséa unge, der lever sammen med en alvorligt syg foraelder, kan have det
sveert, fordi parerendelivet til en alvorligt syg foreelder, ifolge Winther-Linquist,
seetter de unge i et felt af uvished. Selvom uvished er et grundvilkéar for os alle (vi
ved ikke, hvornar vi selv eller vores neermeste skal deg), argumenterer Winther-
Linquist for, at de unge parerende befinder sig i en anden social udviklingssitua-
tion end deres jeevnaldrende, fordi de eksistentielt, praktisk, emotionelt og ikke
mindst socialt er pavirkede af at have alvorlig sygdom og truslen om foraeldertab
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inde pa livet. Det betyder bl.a., at de unge parerende i modsatning til andre unge
har sveert ved at identificere sig med deres jeevnaldrende, at de teenker mere pa
familien end pa dem selv, og at de tilsideszetter egne projekter. Winther-Linquist
konkluderer, at de unge parerende foler sig anderledes, fordi de faktisk er det,
men hun gor samtidig opmeerksom pa, at foraeldersygdom pévirker bern og un-
ges liv forskelligt atheengig af andre risikofaktorer og hvilke ressourcer, der er til
stede i de unges liv.

I sit artikelbidrag underseger Vitus, hvordan gymnasieunge oplever, forstar og
praktiserer sundhed i deres hverdag inden for rammerne af gymnasielivet. Hun
viser, at det for gymnasieelevers sundhed er altafgerende, at de har mulighed for
at indga i kollektive, affektive relationer og engagementer, som de oplever giver
dem sundhed. Sundhed forstaet som kraft, vitalitet, og oplevelsen af nye mulig-
heder for, hvem de unge kan veere, og hvad deres kroppe kan gore. Vitus argu-
menterer for, at samtidens steerke fokus pa individualisme, kvantitet, preestation,
regulering og regler, som i stigende grad praeger sundhedsdiskurser og skolepoli-
tikker, modarbejder elevernes engagementer i at praktisere og streebe mod sund-
hed. Vitus konkluderer derfor, at der er behov for, at uddannelsesinstitutioner og
sundhedsfremmeaktorer overskrider det altoverskyggende fokus pa individet og
individualitet, og i stedet faciliterer kollektive rum for kropsliggjort leering.

For tidligt fodte born udger en seerlig sarbar gruppe af bern og er omdrejnings-
punktet for to artikler. Borring, Hansen, Dam og Svendsen tager os med pa feltar-
bejde i Kvindemeelkcentralen, som har til opgave at sikre forsyning af donormaelk
til danske neonatalafdelinger. Forfatterne viser det arbejde, som de ansatte udfe-
rer, med henblik pa at preesentere donormeelk som bade en naturlig kropslig sub-
stans og et standardiseret produkt uden spor af donorens krop. Ifelge forfatterne
star velfeerdsstatens prioritering af berneliv centralt i dette arbejde, hvor bern an-
ses for at vaere uvurderlige. De ansatte forvalter, balancerer og afgraenser kontak-
ten mellem donor og modtager, hvorved det bliver muligt for modermeelk at cir-
kulere og forbinde de preemature bern til velfaerdskollektivet. De konkluderer, at
donationen af meelk saledes skaber en forbundethed med et anonymt kollektiv af
tidligere og fremtidige brugere af donormeelk samt det offentlige sundhedsvaesen.

Velfeerdsstatens prioritering af berneliv er ogsa fremtreedende i Haslunds og
Risers artikel, hvor de ser pa, hvordan foreeldreskab forhandles i foreeldres mode
med velfeerdsstaten eksemplificeret ved sundhedspleje og sundhedspleje-eks-
pertviden. Forfatterne tager os med hjem til familier med et preematurt barn og
argumenterer for, at mange danske foreeldre til preemature bern benytter "hver-
dags-modstand’, hvor sundhedsplejens rad tilpasses, omszettes eller forkastes af
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foraeldrene. Haslund og Riser konkluderer, at der dog er graenser for, hvor aben
"hverdagsmodstanden’ kan udeves, da foreeldre ikke kan undlade at opfylde berns
ret til sundhed og udvikling inden for de rammer, som den danske velfeerdsstat
har defineret uden at risikere, at velfeerdsstaten fratager foreeldrene autonomi og
frihed i forhold til at treeffe beslutninger om deres born.

Den sidste af temanummerets artikler, skrevet af Sendergaard og Rewentlov,
tager fat i (nogle af de) metodiske udfordringer, der kan veere, nar man gerne vil
undersoge borns egne perspektiver. Pa baggrund af et feltarbejde blandt socio-
okonomisk udsatte bernefamilier med en multisyg foraelder pa Lolland-Falster,
viser de, hvordan tegning som metode kan veere med til at facilitere samtaler om
sveere og tabubelagte emner med bern. Ifolge forfatterne er bornene gennem teg-
ningerne bedre i stand til at give udtryk for felelser, stemninger og oplevelser,
som indholdsmaessigt er vanskelige at saette ord pa. De konkluderer, at (tolknin-
gen af) tegningerne dog ikke kan sta alene, men ma suppleres af anden data fra
feltarbejdet og af et velfunderet kontekstindblik.

Udgivelsen rummer desuden en artikel uden for nummer skrevet af Rask Jep-
sen. I artiklen diskuterer Jepsen, hvordan vi kan forsta anoreksi som et symptom
pa samtidens overopmeerksomhed pa nydelse. Ifelge Rask Jepsen er anorektike-
ren et eksempel pa en person, der er sa optaget af at nyde sig selv og sin krop, at
det slar over i sin modsaetning og bliver en smertefuld og ubehagelig lidelse, fordi
hun altid feler sig skyldig over ikke at nyde godt nok. Jepsen konkluderer, at vi
som mennesker ma stoppe jagten pa den fuldendte nydelse, da den er demt til at
mislykkes pa forhdnd, og i stedet ber forteelle hinanden: “det er okay, at du ikke
nyder; at du ikke elsker dig selv; og at du ikke elsker din krop”.

Rigtig god laeselyst!
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