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En serlig tilgang ved foresta

Artiklen beskriver seks begreber, alle med begyndelsesbogstavet S, der kan anvendes som tilgang til den sveert syge og doende

patient. Artiklen redegor naje for betydningen af S “erne og for den sygepleje, der er knyttet til det enkelte S. Personalet pd

Hospice Djursland har valgt at arbejde systematisk efter S-tilgangen og har derved fdet et dybere kendskab til patienterne pd

hospice end tidligere.
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Artiklens mal

Formalet med artiklen er at belyse, hvordan indtenkning af seks
betydende dimensioner for en god livsafslutning (S’erne - se boks
1 her pé siden) kan understgtte, at WHO’s definition af palliativ
indsats honoreres, se boks 2 side 71.

I et fokusgruppeinterview i starten af 2012 udtrykte sygeple-
jersker pa Hospice Djursland meget positive holdninger til og er-
faringer med at arbejde med S’erne i praksis. Det giver anledning
til at oplyse om S-tilgangen til et stgrre publikum, idet de eneste
danske publikationer om den har veret rettet mod sygeplejestu-
derende og kraftsygeplejersker (1,2).

Aret efter Hospice Djursland 4bnede, blev der i 2008 nedsat en
sygeplejerskegruppe, som skulle beslutte, hvordan vi kunne fé
bedre data fra og om vores patienter. Gruppen skulle etablere en
faglig tilgang, der sikrer, at vi laerer hver ny patient s grundigt
at kende, at vi kan yde en omsorg, som er baseret pd patientens
medindflydelse, gnsker og behov, s& vedkommende oplever sig
set som et menneske med egne tanker og valg til det sidste. Det
var et implicit krav, at de veerdier, som hospice bygger pa, skulle
genfindes i resultatet af arbejdet.

Ved sggning efter forskningsbaseret viden om faglige tilgange
for at opfylde god livskvalitet ved livets afslutning blev det naerlig-
gende at se nazrmere pa Weismananalysen prasenteret af svenske
sygeplejeforskere (3,4) og navngivet efter den amerikanske psy-
kiater Avery D. Weisman.

11970’erne var Weisman med til at seette fokus pé andre perspek-
tiver end de strengt biomedicinske, som var dominerende indenfor
tanatologien. Som modstilling til den traditionelle obduktions fo-
kus pd, hvad en patient er dgd af, fremstillede Weisman begrebet
psykologisk obduktion til at kaste lys over menneskers made at
naerme sig deden pa (5). Pointen var f.eks. at sgge svar pd, hvad en
patient dgde fra eller levede for. Ved en psykologisk obduktion blev
indsamlet viden om, hvem en afdgd patient havde vaeret, og hvad
pagaldende havde folt og teenkt. Weisman pépegede, at karakter-
treek og interesser typisk beeres med til den yderste dag og pavirker
menneskers made at handtere den sidste tids vanskeligheder pa.

For at tilvejebringe en god dg¢d betonede Weisman, at et hel-
hedssyn er vigtigt. Han fremhavede betydningen af tvaerfaglig
tilgang og teamarbejde, hvor bdde patientens og pargrendes
rolle var betydningsfuld. Gennem undersggelser kunne Weisman
udpege nogle forhold, som fagprofessionelle omkring en afdgd
kunne bruge til at analysere, hvorvidt pdgeldende havde haft ”an
appropriate death”, en god dgd (5).
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Boks 1. De seks S’er

Symptomlindring

Selvbestemmelse

Selvbillede

Sociale relationer

Samtykke (accept af at std foran livets afslutning)
Sammenhzang/mening

Begreberne bag de seks S’er benyttes som tilgang til den sveert
syge, dgende patient pa Hospice Djursland.

Kriterier for en god ded

P4 hospice har vi taget Weismans kriterier for en god dgd til osien
udformning, der har veeret gennem svenske forskeres redefinering
og pé svensk er sammenfattet i de seks S’er.

Britt-Marie Ternestedt, svensk sygeplejerskeforsker, ph.d., be-
skriver i ”Livet pagar” (3) det gunstige i retrospektivt at analysere
en patients dgdskvalitet ved at vurdere, hvor styrket patienten
samlet set var for sin dgd i forhold til de seks dimensioner.

Ternestedt og medarbejdere (3,4) fandt, at begrebet ”an ap-
propriate death” stemte overens med, hvad der kan betragtes
som god livskvalitet ved livets afslutning. S’erne ansés for vigtige
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ende dod

33 Atvere uhelbredeligt syg
og deende indebaerer mange
vanskelige situationer

for bade dgende og

parerende.

Boks 2. Palliativ indsats

WHO'’s definition af palliativ indsats 2002 lyder:

”»

.. at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som star
over for de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom,
ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering
og umiddelbar vurdering og behandling af smerter og andre pro-
blemer af bade fysisk, psykisk, psykosocial og andelig art.”

Den palliative indsats
tilbyder lindring af smerter og andre generende symptomer
bekrafter livet og opfatter deden som en naturlig proces
tilstraeber hverken at fremskynde eller udsatte dodens indtre-
den
integrerer omsorgens psykologiske og andelige aspekter
tilbyder en stottefunktion for at hjzlpe patienten til at leve s&
aktivt som muligt indtil deden
tilbyder en stottefunktion til familien under patientens syg-
dom og i sorgen over tabet
anvender en tvarfaglig teambaseret tilnaermelse for at imede-
komme behovene hos patienterne og deres familier, inklusive
stotte i sorgen om ngdvendigt
har til formal at fremme livskvaliteten og kan ogsa have posi-
tiv indvirkning pa sygdommens forlgb
kan indszttes tidligt i sygdomsforlgbet, i sammenhang med
andre behandlinger, som udferes med henblik pa livsforlaen-
gelse, som f.eks. kemo- eller straleterapi, og inkluderer de
underspgelser, som er ngdvendige for bedre at forstd og
handtere lidelsesfyldte kliniske komplikationer.

Dansk version ved Palliativt Videncenter www.pavi.dk

iplanlaegningen til at stgtte patienten bedst muligt, og WHO’s
definition af palliation i forhold til at lindre problemer af
bade fysisk, psykisk, psykosocial og dndelig art blev ope-
rationaliseret og tydeliggjort med modellen.

S’erne er retningsgivende for praksis pa flere sven-
ske hospicer og har fgrt til en oplevet stgrre veerdi af
eget arbejde blandt hospicesygeplejersker. De ople-
ver, at S’erne som ngglebegreber skeerper bevidsthe-
den om at anerkende patientens erfaringer og behov

for kontrol, og at S’erne fungerer som faglig stotte bade
i planlegning, dokumentation og evaluering af syge-
plejen. Med Weismananalysen som metode har svenske
sygeplejersker fundet stgtte til at se den alvorligt syge patient i sin
sociale sammenheang og til at delagtiggere patienten i alle anlig-
gender, der kan pévirke dagligdagen og livet (3,6).

Med forskellig metodisk tilgang har forskning over de sidste
artier kunnet bekrafte de seks S-kategorier som vigtige for men-
nesker med udsigt til nzert forestdende dgd. Arbejdsgruppen fandt
sdledes belag for at indfere modellen som redskab til at styrke
hvert af de seks forhold hos patienter pd hospice med henblik pé
en god livsafslutning.

At veere uhelbredeligt syg og dgende indebarer mange van-
skelige situationer for bdde dgende og pargrende. I en helheds-
orienteret indsats preeget af &benhed og bekraftelse af den syges
veerdi som menneske skal der samarbejdes teet med begge parter.
Palliative tilbud skal lette deres vilkér og gere den sidste levetid
til noget positivt. Livet fortseetter trods dgdens naerhed og opleves
leveveardigt.

Bevidsthed om betydningen af, at alvorligt syge og dgende
mennesker stér steerkest muligt indenfor alle omrader i modellen,
udger det daglige fundament for at etablere grobund for god livs-
kvalitet ved livets afslutning. Ved at blive anskuet som en slags kri-
terier for den gode dgd understgtter de en samlet palliativ indsats.
Herunder bl.a. at patienten er bedst muligt lindret for plagsomme
symptomer og i den sidste levetid styrkes til at have et positivt selv-
billede.

Ved at vurdere alle komponenterne far man et billede af patien-
tens samlede status. Veje til, at patienter str staerkest muligt, er
vidt forskellige og kan vaere komplekse.

De redskaber, der er udformet p& Hospice Djursland til at un-
derstgtte en S-tilgang, beskrives i artiklens sidste del, herunder
ogsé implementeringsprocessen.

For at illustrere analysemetoden fglger nogle betragtninger om
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» hver S-dimension, som det kan veere relevant at vurdere styrkefor-
holdet pé hos den enkelte patient.

Artiklen kan dog ikke veere en udtgmmende og komplet rede-
gorelse for modellens betydningsforhold. I forbindelse med imple-
menteringen pd Hospice Djursland er der dels udarbejdet undervis-
ningsmateriale til belysning af de enkelte omréder, dels et uddybet
tekstmateriale, der perspektiverer betydningen af hver kategori.

1. Symptomlindring

Symptomlindring er et kardinalpunkt, da hgj grad af symptom-
frihed er en forudsetning for at kunne nyde de gleder, livet sta-
dig kan byde pa. Betegnelsen frirum bruges om den tid, der for
patienten ikke er domineret af plagsomme somatiske symptomer
f.eks. i form af 4ndengd, smerter og kvalme (7). Symptomfrihed
er ganske vist ikke en garanti for god livskvalitet. Men jo stgrre
frirum des bedre mulighed har patienten for at opleve veerdi og
mening og dermed livskvalitet, se figur 1 side 73.

Tilstreekkeligt kendskab til patientens symptomer og problemer
er en afggrende forudsetning for at kunne lindre. Samtale med
patienten om symptomer er derfor vigtig. Den kan med fordel
tage afset i ESAS (Edmonton Symptom Assessment Scedule),
som er et symptomregistreringsskema, hvori patienten graduerer
den oplevede intensitet pd numeriske skalaer for 10 ofte fremtrae-
dende symptomer samt et muligt 11. symptom. For smerter er O

¥3 | den udstraekning, patienten kan lindres
for gener, tales om, at der skabes et storre
eller mindre frirum for patienten.

saledes udtryk for smertefrihed og 10 for vaerst teenkelige smerte.

Det er pavist, at brug af ESAS optimerer en individuel lindring
(8), bl.a. fordi skemaet kan fa patienten til at forteelle om sympto-
mer, han ellers har undladt at neevne. Desuden oplever patienter
tilfredshed med den meningsfulde kommunikation, som brug af
sporgeskemaet giver (9,10). Intentionen pa hospice er at bruge
ESAS i den udstrakning, patienter overhovedet formér at seette tal
pa den oplevede styrke af et symptom.

Nér sygeplejersker symptomregistrerer over tid hos den samme
patient, bliver ESAS et vigtigt instrument for samarbejde med
henblik pé at optimere lindring. Tal fra udfyldte ESAS-skemaer
over udvalgte symptomer plottes da ind som sgjler i et skema og
muligger en vurdering af en given intervention.
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Det kraever &benhed at tage hgjde for faktorer, der indvirker pa
lindring af de mangeartede symptomer, alvorligt syge kan lide af.
F.eks. kan smertelindring veere yderst kompleks. Den tveerfaglige
tilgang, et hospice kan tilbyde, er derfor yderst relevant. Som til-
leeg til en medicinsk behandling kan det vare velvalgt at supplere
med bidrag fra psykolog, musikterapeut, prast, frivillige, kokken-
personale og fysioterapeut.

Kompetent smertebehandling afggrende

Sygeplejerskers kompetencer indenfor smertebehandling og
symptomkontrol er helt afggrende. Herunder at vaere pa forkant
med, hvilken drejning patientens tilstand kan tage; iseer nér dg-
den er nert forestdende. Det er vigtigt at kunne imgdekomme et
vigtigt hospiceprincip for symptomkontrol: hurtigt indgreb, gerne
forebyggende, baseret pd integreret plejemessig og medicinsk
indsats overfor ethvert plagsomt symptom.

Rammeordinationer udstedt af stedets hospicelage til effektu-
ering ved sygeplejersker, ndr givne symptomer optrader hos en
patient, spiller her en stor rolle.

Men der ordineres ikke ngdvendigvis ens pd de danske hospicer
for det samme symptom. Derfor har DMCG-PAL taget initiativ til,
at implicerede faggrupper pa tveers af palliative enheder landet
over siden 2010 har arbejdet med at udforme kliniske retningslin-
jer, bl.a. for lindring af smerter, dyspng og delir, hvis hndtering
spiller en stor rolle for kvaliteten af palliative forlgb. I alt ca. 20
retningslinjer forventes saledes at veere metodegodkendt i Center
for Kliniske Retningslinjer i lgbet af 2013.

Anbefalingerne i retningslinjerne skal gerne komme alle pa-
tienter i palliative forlgb til gode, uanset hvilken sektor de befin-
dersigi.

I takt med behov for lindring oprettes plejeark, en rackke stan-
dardplaner, der refererer til lokale retningslinjer.

2. Selvbestemmelse
Et grundmotiv i moderne tankegang er, at det selvbestemmende
menneske har veerdighed og er et formél i sig selv. Til mennesket
som suverzn udformer af egen tilveerelse knytter sig begrebet
autenticitet: at det gode liv er det liv, den enkelte selv har valgt,
og at man som fornuftsvesen er i stand til etisk selvbestemmelse;
dvs. at traeffe valg, som ikke indvirker negativt pd andre men-
neskers mulighed for selvbestemmelse (11). Denne opfattelse af
selvbestemmelse er gaeldende pd Hospice Djursland.

Valg defineres og fér praeferencer i dialog med andre menne-
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Sojlerne viser de 10 hyppigst registrerede symptomer malt blandt indlagte pa et hospice og angivet i antal dogn. Arealet fra toppen af de en-
kelte sgjler i diagrammet og op til diagrammets gverste linje viser det frirum, hvori livet i hospice udspiller sig. Symptomfrihed er ganske vist ikke
en garanti for god livskvalitet. Men jo storre frirum, des bedre mulighed har patienten for at opleve veerdi og mening og dermed livskvalitet.
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sker. Det ses bl.a. i det informerede samtykke, hvor en patient  at undveere ilt. Men ved samtidig at blive vejledt og stillet i udsigt,
treeffer beslutning pa baggrund af oplyste muligheder og konse-  at ilttilfgrsel hurtigt kan genetableres, indvilger patienter oftest
kvenser af en leegelig behandling. Et eksempel er, nér det skgn- i at pausere for eventuelt i naste etape at prgve helt at undveere
nes, at patienter kan undvare den iltbehandling, der er satigang  det. Mange patienter opdager, at det gar fint uden, og at de tilmed
under sygehusindleeggelse. Det kan skabe utryghed hos en patient ~ opnar frihed til at gore ting, de ikke havde troet mulige. Selvbe- »
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» stemmelse og utvungen afggrelse er en klar forudsetning herfor.

I en svensk undersggelse blev kategorierne selvbestemmende,
medbestemmende, overladende samt ikke-deltagende udledt
som betegnelser pa forskellige niveauer af selvbestemmelse.

Den selvbestemmende patient tager typisk initiativer i forbin-
delse med samarbejde; ofte pé en konstruktiv made. Det kan dog
forekomme, at initiativerne ikke er afstemt med pargrendes be-
hov og gnsker. P4 hospice sker det f.eks., at patientens agtefelle
ved indleeggelsen er totalt udkert, fordi patienten egenradigt har
afvist nogen udefra til at pleje sig pé bekostning af den pargrendes
autonomi og kreefter.

Den medbestemmende treffer beslutning i samrdd med pé-
rerende og personale til alle parternes tilfredshed. Overladende
patienter er ofte ogsé tilfredse, idet de har valgt at overlade beslut-
ninger til personer i deres netvark. Betegnelsen ikke-deltagende
udtrykker passivitet fra patienters side, hvor pargrende og perso-
nale ma treeffe beslutninger pa vegne af dem. De tre fgrstnavnte
niveauer og evt. ogsé sidste kategori er former for selvbestemmel-
se, som er valgt af patienten selv. Maden, patienter treeffer beslut-
ninger pé om egne anliggender, antages at have med personlighed
og helbredstilstand at ggre samt holdninger i omgivelserne (12).

Det kan vare smertefuldt, angstfremkaldende og ydmygende
for patienter at miste funktioner, og man mé understgtte det, pa-
tienter selv kan, ved at de til hver en tid far mulighed for at fun-
gere pé hgjest mulige niveau. Mange patienter i et fremskredent
sygdomsforlgb tager dog naturligt nok imod, nar sygeplejersker
skgnner, der er behov for hjeelp. Men i respekt for patientens selv-
bestemmelse mé der bgjes af, hvis patienten afviser stgtte. Tilbud
skal opfylde patientens behov, ikke andres.

Tillid er grundlaget

Et typisk resultat af at kende patienten godt er en indforstiethed
med patientens foretrukne méader at f& udfert forskellige proce-
durer pa i hverdagen. I de situationer skal der ikke spgrges og in-
formeres om alle detaljer, men handles i overensstemmelse med
formodede patientgnsker. For selvbestemmelse mé ikke blive sé
altoverskyggende, at relationen mellem patient og sygeplejerske
bliver anstrengt og sveekkes. Der skal herske en tillid fra patien-
tens side til, at sygeplejersken vil mig det bedste, sd den steerkt
afkreeftede patient trygt overlader til sygeplejersken at treeffe en
reekke valg (13). Desuden aflastes patienter for konstant stilling-
tagen ved, at aftaler om diverse tilbagevendende sygeplejehand-
linger dokumenteres.
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For at kunne lade selvbestemmelse ske fyldest i forhold til dgds-
pjeblikket ma gnsker hertil veere kendt i tide. Hvilke konkrete
tanker ggr patienten sig om den situation, hvem skal f.eks. vaere
hos ham? Skal der foregd noget rituelt for eller lige efter dgdens
indtreeden? Svarene mé dokumenteres, og giver patienten udtryk
for ikke at ville snakke om disse ting, skal denne oplysning do-
kumenteres. I det hele taget skal retten til selvbestemmelse sgges
respekteret ved at lytte og sgge at forstd, hvad patienten vil dele
med os, og hvad patienten vil beholde for sig selv eller aktuelt ikke
vil kere sig om.

Indenfor palliation er det en sarlig udfordring at tilgodese ret-
ten til selvbestemmelse hos patienter med hjernemetastaser. Pga.
leengere overlevelsestid med metastaserende kraftsygdom ses i
stigende omfang patienter, som i en rakke situationer er ureali-
stiske i forhold til omgivelser og egen tilstand. Bliver de derved
ude af stand til at levere informeret samtykke, kan der treffes
beslutninger pé deres vegne pa baggrund af et sdkaldt formodet
samtykke (14). Det etableres ved, gennem &bne samtaler mellem
pargrende, laeger, sygeplejersker og andre, der kender patienten,
med respekt og kompetence at finde frem til, hvad patienten ville
have gnsket i den foreliggende situation.

Pérgrende udger en uvurderlig ressource for deres neere, som
skal dg. De bistér gennem deres tilstedeverelse og med praktiske
ting. De er den staerkeste part og pa gunstig vis ofte talergr for
patienten, som ikke ngdvendigvis selv formdr at give udtryk for
behov.

Det kan dog ske, at pargrende udtrykker gnsker pa patientens
vegne, som det opleves ikke matcher patientens reelle behov. Kon-
flikt mellem pérgrende- og patientinteresser kan koste patientens
ret til selvbestemmelse og fordrer etiske refleksioner. Det kan
veere en vanskelig balanceakt at tage hensyn til pargrende, som er
den part, der skal leve videre, og samtidig forholde sig kritisk til,
om konsekvensen af at give efter for prgrendes behov kan fgre til
overgreb pé patienten.

3. Selvbillede
Mennesker med en naturlig dbenhed formar trods sygdom at give
udtryk for egne verdier. Deres selvbillede er tydeligt, fordi de de-
ler deres selvopfattelse og livsforstdelse med andre og spontant
oplyser, hvilke gnsker de har for den resterende levetid. De mar-
kerer sig og bliver set som en person overfor en lyttende anden.
Men ikke alle alvorligt syge mennesker udfolder sig som de per-
soner, de er og har veret. De er i en svaekket position og har et



andet livsperspektiv og en anden grundstemning i livet end raske.

Nogle mennesker er af natur indesluttede eller stille eftertaenk-
somme og skilter ikke med deres selvbillede og livsopfattelse. De
formér méaske ikke at udtrykke egne veardier og kan veere svaerere
at komme ind pé.

Det fordrer opmerksomhed fra de professionelles side at se pa-
tienter som personer, hvis ikke de tydeligggr deres behov. Overfor
en sygeplejerskes eventuelt rodfeestede mening om, hvad der er
bedst for en dgende, kan denne gruppe af alvorligt syge risikere,
at ting gennemfgres som sygeplejerskers projekt uden at vaere gn-
sket af dem selv. Hvis patienten f.eks. behgver fred til at blive klar

) Pargrende udger en uvurderlig ressource
for deres nzere, som skal dg. De bistar gen-
nem deres tilstedevaerelse og med praktiske
ting.

til at forlade denne verden, skal en faglig bestrabelse ikke g& ud
pa at holde patienten engageret og knyttet til livet.

En enkel made at fa kendskab til patienten pa som person er at
bede patienten om at beskrive sig selv. Som fagperson skal man
veere til rddighed, grundleggende uvidende og med en positiv
nysgerrig attitude. Man skal lytte til, hvad patienten fortaller om
sine vaner og interesser. Det skal kortleegges, pa hvilke omrader
patienten er sérbar, og hvilke ressourcer der kan traekkes pa. Ud
fra dette kan der tages hensyn til, hvordan patienten kan stgttes
til at bevare eller opruste sit selvbillede trods tiltagende afheen-
gighed af andres hjalp.

Da kropsligt forfald er en trussel for identitet, kan alvorligt syge
mennesker opleve, at deres selvbillede nedbrydes, jo mere deres
handlekraft indskreenkes. For eller siden méa de typisk lade syge-
plejersker handtere visse intime handlinger. I forskellige hjelpesi-
tuationer mé sygeplejersker genspejle en sdkaldt ”systemisk auto-
nomi”. I dette er maden at hjeelpe pa af stor betydning, herunder
at vise respekt for det hidtil uaftheengige liv (13,15).

I lyset af hvad en patient oplyser, kan man f.eks. forsta, hvad
det betyder for en hidtil omsorgsfuld og aktiv kvinde ikke mere
at have overskud til at organisere familiens aktiviteter, og at hun
som tidligere omsorgsyder har vanskeligt ved at veere i modtager-
rollen. Eller at en patient med en markant trang til at have kontrol
har behov for meget og detaljeret information, og at det kan volde
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besveer at tilpasse sig tab af kontrol i takt med, at sygdommen skri-
der frem.

En anden gevinst, der udlgses gennem patientens beretning om
sig selv, er, at den kan udvikle sig til en livsfortelling. Derved kan
patienten bevare eller genvinde sin identitet efter et barskt syg-
domsforlgb.

Udover at fortellinger kan ses som et symptom pa en rekke
forhold og problemer i den verden, vi lever i, pApeger Marianne
Horsdal (16), at forteellinger ogsa er en hjelp til at leve i den. Gen-
nem det, mennesker udbreder i form af forteellinger, dbnes deres
eksistens med nuancer fra deres liv. De bliver til individuelle per-
soner og forteeller sd at sige, hvem de er, og hvad der har hvilken
betydning. Person og handelse bindes sammen over tid og sted
7).

Det levende ord i forteellinger rummer ogsd folelsernes sprog.
Johannes Mgllehave beretter om besgg hos dgende mennesker,
som gennem fortelling f.eks. genoplever en gammel lykke. "Nér
et dgende menneske forteller, sker der noget, for i fortellingen
lever vi” (18).

At forteelle til en anden lyttende kan oplive og lindre. At give
plads til fortellingen er derfor en meget vaesentlig komponent at
taenke ind i det palliative felt.

Et andet lindrende aspekt med fokus pé selvbillede er at benytte
elementer fra en sdkaldt genmedlems-ggrende tilgang. Med inspi-
ration fra Michael White (19) kan patienter med lavt selvveerd ud-
fordres gennem nysgerrige spgrgsmaél og ledes frem til en positiv
opfattelse af sig selv. Ved at skulle satte ord pa hvad patienten har
bidraget til i forskellige andre menneskers liv, opnés stotte til at
udfolde den betydning, de ma have haft for andre, og hvad andre

33 Da kropsligt forfald er en trussel for
identitet, kan alvorligt syge mennesker op-
leve, at deres selvbillede nedbrydes, jo mere
deres handlekraft indskraenkes.

ma have sat pris pd hos dem. P4 den made kan man tilskynde al-
vorligt syge patienter til at give glemte eller oversete aspekter fra
livet betydning og drage positive konklusioner om egen identitet.
Som det fremgar, er der vigtige hensyn at tage og flere veje at g&
for at styrke patienten til at afslutte sit liv med et positivt selvbil-
lede. P4 hospice anser vi opmarksomhed pé disse hensyn og veje
som centrale for at kunne yde en velkvalificeret palliativ indsats.

SYGEPLEJERSKEN 2.2013 75



TEORI n PRAKSIS / DODEN

> 4. Samtykke

I konstruktionen af ord med S figurerer samtycke pa svensk og
for dette ord surrender pa engelsk (4). P4 dansk gér betydningen
af samtykke i retning af at give lov og godkende, mens overgivel-
sesmomentet er indlejret i det engelske surrender. P& baggrund
af meningsindholdet forekommer accept at vaere den bedst deek-
kende betegnelse pd dansk (3,5), men af padagogiske hensyn er
samtykke bevaret, s& der kun er S’er i spil.

I forstaelsen af accept daekker samtykke over et speend mellem
at indse tabet af livet som en realitet og at se forestdende ded i
gjnene med ophgjet ro til at foretage vigtige og meningsfulde ting
som afslutning pa livet.

Selvom der har veeret perioder i historien, hvor forestdende dgd
pga. uhelbredelig sygdom blev fortiet for den, det gjaldt, er det
gengs og klassisk opfattelse af menneskelig veerdighed at se sin
skaebne i gjnene, ogsa den tunge, at skulle dg. Det m& vere en ret
at kunne laegge planer for sin sidste levetid i erkendelse af, at den
er kort. Dgende kan jo ikke disponere som andre mennesker med
oceaner af tid foran sig.

Som dgende har Jacob Harder villet papege vigtige ting for an-
dre i samme situation. Bl.a. at det er en ngdvendighed at accep-
tere dgden, det gor det nemmere at se realiteterne i gjnene. Han
siger ”... vi kan hjzlpe os selv med at give slip pa livet og behandle
doden ordentligt” (20). Men det kraever forberedelse. Harder har
set vigtigheden af at ggre op, hvordan og at man har levet, at man
har elsket og er blevet elsket og har sat spor. Nar man ikke at blive
bevidst herom, er det vanskeligt at acceptere dgden.

Harder fremhever betydningen af symptomfrihed pa hejt ni-
veau: et stort frirum er afggrende for, at en dgende kan have over-
skud til at ggre op med sit liv, at acceptere at miste det.

I en udredning ved Joakim Ohlén, svensk sygeplejerske, ph.d.,
18 accept af naert forestdende ded til grund for, at patienter efter-
fplgende kunne ordne og fa skik pé praktiske ting, f.eks. at rydde
op. De oplevede det som en kvalitet at forme det billede, de kom
til at efterlade sig (21).

Samtykke eller mangel pd samme ytrer sig meget forskelligt.
Man mé finde ud af, hvordan patienter sgrger over den kommen-
de livsafslutning, og dermed hvor rede de er til at dg. Indstiller
patienter sig pa de &ndrede vilkr, far de sagt farvel til passioner,
de ma give afkald p&, og som har fyldt i deres liv?

Med viden om, at accept er en komponent, som ggr dgden let-
tere, ma det overvejes, hvordan patienten, som er langt fra at er-
kende dgdens nerhed, hjelpes bedst. Langt hen ad vejen kan det
veare vejledende, at jo mere patienten far sat ord pa og delt sine
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tanker og derigennem udtrykt sin sorg over det fremtidige tab,
desto nermere kommer patienten en accept af det uafvendelige.

Nogle patienter taler spontant og abenlyst om dgdens nearhed
pa rolig og fattet vis. De kan have overvejet gnsker om ritualer for
og efter dgdens indtreeden eller er i hvert fald parate til at forholde
sig til det. De ser realistisk pd dgdens komme, men kan selvfplge-
lig have spgrgsmél om, hvad sygdommen kan ggre ved dem, og
hvordan vi kan hjalpe dem.

Man kan dog ikke omvendt sige, at patienter, der undgér at tale
om sygdommens fatalitet, ikke accepterer den snarlige livsafslut-
ning. Tavshed omkring dgden kan hos nogen vare udtryk for, at
situationen ses i gjnene, men at man i indadvendthed bevidst veel-
ger at sgrge over tabet i stilhed.

Men hos andre kan tavshed skyldes fornagtelse. Vi har alle

J3 Et hospiceophold kraever viden om, at
man er uhelbredeligt syg, og varsler i sig selv,
at deden er neer.

brug for bade at kunne fornagte og at habe. Et hospiceophold
kreever viden om, at man er uhelbredeligt syg, og varsler i sig
selv, at dgden er neer. Men indsigt i situationen som udtryk for
accept er ikke ngdvendigvis en stabil stgrrelse hos den enkelte.
Selv pé et hospice kan accept veksle med at protestere og lade
héb om at blive rask fa foretraede, og der kan optraede periode-
vis forneaegtelse.

Massive forsvarsmekanismer kan vedvarende hindre tilpasnin-
gen til den ubehagelige virkelighed. Nér situationen er uberlig,
justerer patienten derved sin virkelighedsforstielse og nar ikke
frem til accept af neert forestdende ded. Sygeplejersker ma respek-
tere dette, men vere parat til at rumme det, hvis forsvarsmeka-
nismerne hos patienten brister; herunder konstant veere opmaerk-
somme p4, hvad patienten siger om sin situation, og at ordvalget
kan afslgre, at der foregar noget pa flere planer.

Accept af forestdende ded kan desuden hindres af, at sygdom-
mens hastige progression overhaler den tid, patienten behgver for
at indstille sig pa sin livsafslutning.

Mangelfuld viden om patienters accept af forestdende dgd
indebeerer risiko for enten at svigte, hvis det fejlkonkluderes, at
patienten pga. stilfeerdighed ikke vil tale om den; eller at vrede
pga. livstabet misforstds som knyttet til personens temperament
og ikke til en uforlgst sorgreaktion over at skulle dg.

Sygeplejersken skal observere, nar patienten merker dgdens



Stop op og taenk

Hvordan finder du sammen med dine kolleger ud af, om en
given intervention gor en forskel for patienten?

Hvordan forholder | jer, hvis det synes at vare tabu for pa-
tient og pargrende at tale sammen om den forestdende dod?
Hvordan finder | frem til, om patienten far eventuelle religio-
se behov opfyldt?

Hvordan dokumenterer og understgtter | gennem sygeple-
jen, hvad patienten eventuelt har behov for pa det spirituelle
plan?

Hvordan er samtalepraksis hos jer? Afholdes samtale med
patient og pargrende samlet og/eller hver for sig?

komme og ggr sig klar til den. Patienten kan behgve hjelp til at
traekke sig tilbage og gradvist afskeerme sig fra omverdenen.

Et sidste forhold er betydningen for kommunikationen mellem
patient og pargrende, hvis deres respektive opfattelser og accept
af situationen ikke matcher. De far ikke talt om emnet, hvis den
ene part ikke ser situationen i gjnene, eller de gensidigt vil beskyt-
te hinanden. Nogle katalyserende ord kan da vare en stgtte til, at
situationen bliver kortlagt og italesat mellem parterne, s de kan
opleve samveeret mere abent og f.eks. have mulighed for at dele
bekymringer med hinanden.

5. Sociale relationer

Pargrende er ogsé omfattet af palliativ indsats, og rollen som pé-
rgrende pa hospice og pargrendes oplevede behov og situation er
grundigt belyst (22). I denne sammenhzeng bergres kun sociale
relationers betydning set fra patientens side.

For nogle patienter har sygdomsfasen for indleeggelse pa hospi-
ce veeret sé kort, at der strommer rigtig mange besggende til, ogsa
fra en mere perifer bekendtskabskreds. Det kan belaste patienten
sd meget, at de i samrad med neere pargrende og personale finder
en god méde at reducere tilstromningen pa.

De, der mé komme, udvalges suverant af patienten, f.eks. ud
fra en prioritering af, om patienten har noget vigtigt at sige til
netop dem. @vrige, som henvender sig, fordi de har kendskab til
patientens indleeggelse, far forelagt situationen og har normalt
forstdelse for den. Det hander, at patienter fravaelger kontakt
med familiemedlemmer. Det har de deres grunde til, og de ma
respekteres.

Det er tydeligt p& hospice, hvor forskellige patienters netverk er.
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Béde stgrrelsesmeessigt og hvad samversform og -frekvens angar.

Isaer hos patienter med et svagt eller ingen netveerk overhovedet
kan det vaere relevant at foresla bespg af en af de frivillige pa ho-
spice. Det kan dreje sig om f.eks. at fa laest avis, spille et slag kort,
at gd en tur eller blot snakke. Frivillige i det store korps pa Hospice
Djursland udggr en vigtig social faktor i mange patientforlgb.

Zgtepar giver ofte udtryk for at opleve en stor aflastning i for-
bindelse med patientens indlaeggelse pa hospice. Zgtefellen let-
tes for byrdefulde opgaver og far ofte for forste gang i en lang peri-
ode en rolig nattespvn ved at vide, at patienten fér hjalp ved kald
om natten. Det gavner patienten at kunne vare sammen med en
egtefelle, som nu har overskud til et afslappet samveer af stgrre
kvalitet. Fortlgbende opmerksomhed pé, hvordan pérgrende er
belastet af situationen, er afggrende for begge parters befindende.

For patienter, der har et netveerk af pargrende, indebeerer dette
et vaern mod fplelsen af at veere alene — og nogle gange i et vist
omfang mod angst. Pargrende udger en naturlig interessepart for
patienter, og ofte er pargrende talergr for patienten. Oplysninger
fra dem kan veere afggrende for, at sygeplejersken kan handle pa
at gore det taleligt for patienten.

Enlige patienter, som ikke har pargrende til at agere for sig, ma
i sagens natur tilses oftere som sikring for, at deres behov tilgode-
ses. Det at have en pérgrende bgr ikke indvirke pé den sygepleje-
faglige ydelse.

Samarbejdsrelationen mellem uhelbredeligt syge, deres agte-
feeller og sygeplejersker beneevner Dalgaard (23) som et triadisk

33 Det er tydeligt pa hospice, hvor forskel-
lige patienters netvaerk er. Bade storrelses-
massigt og hvad samvaersform og -frekvens
angar.

samspil. I sin ph.d.-afhandling udleder hun tre typer samspil. Den
sdkaldt "fleksible samvirkende triade” er gnskveerdig ved, at par-
terne i den fastholder et felles fundament for samarbejdet, bl.a.
ved konstant at tilstraebe en faelles forstdelse af de situationer, de
samhandler i. Denne triadetype fremmer livsudfoldelse hos bade
den syge og agtefallen og har derved betydning for en vellykket
palliativ indsats.

Den fordrer af sygeplejersken, at hun kan mgde situationen som
et familieanliggende og bade lade den syge og agtefellen traede
frem som personer. Den forudsetter professionel ydmyghed og »
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> stor forstéelse og rummelighed, hvori egtefellen bdde som om-
sorgsperson og -modtager tildeles en naturlig og fleksibel position
isamarbejdet. Desuden ma man opretholde solidaritet med begge
egtefeller frem for at tage parti.

Jeevnligt er dgden et tabuemne i familien eller hos nogen i den.
Det kan veere hensigtsmaessigt at bringe nogle ord pé banen, der
far samtaler i gang, som parterne méske hver isaer har villet skane
den anden for i den tro, at det var for sveert for vedkommende.

Der er mange udfordringer knyttet til at samarbejde med en hel
familie, som stér for at miste den centrale person, patienten. Der
kan vaere mange stemmer i familien, og har der veret konflikter
af en art i mange ar, skal man ikke foregggle sig, at de kan Igses,
fordi man anser det for gnskvardigt i den aktuelle situation.

Det kan vare hensigtsmeessigt, at forskellige synspunkter laeg-
ges frem i et &bent familiemgde. Med udgangspunkt i at veere til
patientens bedste kan en acceptabel lgsning for alle parter forsg-
ges formidlet via deltagelse af relevante fagpersoner. Et vigtigt
udgangspunkt for palliativ indsats er at stgtte bide pargrende og
patienten, s& de kan blive inddraget pa hver deres made og pé et
niveau, der er acceptabelt for begge parter.

Uanset hvor komplekse familierelationer kan se ud for tredje-
part, viser svensk forskning, at nere relationer, typisk familie, er
en kilde til héb (24,25). I en engelsk undersggelse er det belyst, at
det kan udlgse fred og hab hos patienter, at de sammen med nere
genopfrisker oplevelser og udtrykker tilgivelse og taknemlighed
(26).

S& ud fra teori og tydeligt i hverdagen pa Hospice Djursland
betyder samvar med nere noget for patienter; at dele oplevelser
med dem til det sidste og at f& sagt, hvad der skal siges. At en parg-
rende fér sagt, at patienten er elsket, betyder noget for begge par-
ter. Det er en god oplevelse, ogsé for sygeplejersken, at oververe,
at f.eks. en sgster til en aldre bror far sagt ”jeg elsker dig” og far
sendt dette budskab med patienten i dgden.

6. Sammenhang og mening

I den svenske hovedkilde (3) star det sidste S for ”syntes”, som
oversat til dansk betyder syntese: at sammenfgje til helhed. Gen-
nem &ndsvidenskabelige briller kan syntese opfattes som den
proces, hvori brudstykker af viden sammenseettes og derved frem-
bringer ny erkendelse (eller resultatet af samme proces). Derfor
har det vaeret naturligt at oversatte det svenske syntes til sammen-
haeng pa dansk; og med afsat i originalkilderne (3,4,5) er S’et for
syntes blevet til ssmmenhang og mening i daglig tale.
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Aaron Antonovsky kan med sit begreb ”sence of coherence” ka-
ste rigtig meget lys over betydningen af sammenhang. Men her
skal blot naevnes Antonovskys pointe, at jo hgjere fglelse af sam-
menhang man har i sit liv, jo sundere er man, for det giver robust-
hed til bedre at mestre de udfordringer og knubs, livet giver (27).
I det palliative felt er den helt saerlige udfordring for patienter at
veere konfronteret med egen nert forestdende ded.

Erkendelsen af dgdens realitet skaber behov for at f& mening og
intensiverer de eksistentielle overvejelser, og det er pavist i bade
dansk og international sammenheng (28,29), at konfrontation
med neert forestdende dgd hos kreeftpatienter indebeerer optaget-
hed af religigse tanker. Religion tilbyder alvorligt syge og dgende
en forstéelse af dgden i et perspektiv, der fremmer oplevelsen af
hab og at komme overens med den givne livssituation.

I overensstemmelse med at sundhed ifglge Antonovsky har at
gore med at kunne mestre, taler man da ogsa indenfor omsorg om
religigs mestring hhv. coping som mader at hindtere de eksisten-
tielle overvejelser, som alvorlig sygdom fremkalder (30,31).

Undersggelser viser desuden, at der er nedsat risiko for syg-
domsrelateret depression hos alvorligt syge patienter, som finder
styrke i deres tro (32).

Stgtte i denne proces kan hjalpe patienter og deres pargrende
til en bedre livskvalitet i den afsluttende fase af livet. Sygeple-
jersker er opsggende og lydhgre over for, hvad der rgrer sig hos
patienter pa det religigse omréde. Patienter kan veere religigst
garvede troende eller veere sggende pa feltet, og de udvelger og
mixer maske aspekter fra forskellige religioner; et forhold, som
hospitalspraest og forfatter Christian Juul Busch (33) beskriver
som en "tro pa Jesus, Yin og Yang og Jung”. Kort sagt: Der er noget
at gore for en preest pa hospice.

Forskellige forfattere har bud pé typer af livsmening, der neerer
hab i lyset af snart at skulle dg. Filosoffer har sdledes beskeaftiget
sig med menneskelig lidelse og betydningen af, at lidelsen kan
give mening gennem &ndelig vaekst og modning — men at dette
fordrer perspektiv i form af livsmening. Ohlén (16) fremfgrer, at
uhelbredeligt syges tro pa livets mening i et leengere perspektiv
kan tilfore dem mening pé kort sigt. Foruden f.eks. den kristne
gudstro kan en livsanskuelse svarende til den franske eksistentia-
list J.P. Sartres radikale frihedsfilosofi betyde noget for maden,
lidelse gennemleves pa.

Sékaldt logoterapi udviklet af Victor Frankl (34), gstrigsk psykia-
ter, er baseret pa en filosofi om, at mennesket har en vilje til at se sit
livi en meningsfuld sammenhang, men at denne mening ma spges



og opdages indefra. At realisere nogle muligheder frem for andre
redder det valgte over i fortidens sikre havn. For det, vi har teenkt,
oplevet, vaeret, erfaret, udgvet eller gjort og lagt bag os, gar aldrig
tabt. Ifglge Frankl kan det trufne valg vere en trgst og et héb i en
konkret livssituation, som her drejer sig om snart at skulle dg.
Religion kan bl.a. veere meningsskabende gennem troen pa et
liv efter dgden. Men en udgdelighedsforestilling kan vere for-
bundet med andre dimensioner end religigsitet. F.eks. kan fore-
stillinger om symbolsk udgdelighed relatere til et liv forenet med
naturen, til sleegtens kontinuitet eller til realiserede livsvaerk.

i\ndelig kontakt med naturen

Den panoramaudsigt til naturen, som hver enkelt patient pd Ho-
spice Djursland har, oplever mange som en lise for sjelen. Nogle
gar bag udsigten og bruger metaforer om at flyve bort som fuglene
derude og ser sig selv som del af den stgrre sammenhang, naturen
repraesenterer. De kan opfatte sig som udgdelige ved at bidrage til
at blive til muld og genopstd i naturens fremtidige vaekst.

Det er veerd at bemarke, at en sddan slags helliggerelse af og
forbundethed med naturen som noget stgrre end en selv falder
i trdd med fund i en stor undersggelse, hvori Fereshteh Ahmadi,
svensk sociolog og ph.d., har indkredset &ndeligggrelse af natu-
ren som en vigtig coping-metode hos kreaftpatienter. Patienterne
brugte naturoplevelser som hjelpemiddel mod stress og oplevede
dndelig kontakt med naturen ved at bruge den som en slags kirke
(35). P& Hospice Djursland er det oplagt at indteenke naturen
aktivt og at benytte naerheden med naturen pa forskellig vis i lin-
drende gjemed.

Slaegten kan leve videre

En patient med et positivt selvbillede kan se sig selv som vigtig
for, at familien nu kan leve videre; maske under nogle vilkér, som
patienten har haft en andel i at skabe. Det kan tilfgre mening
at se sig selv i en generationssammenhang og udtrykke hab for
familiemedlemmers fremtid. Fglelse af samhgrighed og at have
bidraget til noget stgrre end en selv giver mening og oplevelse af
sammenhang.

Vigtigt at afslutte livsprojekter

Det kan ogsé bunde i en udgdelighedsforestilling at satte spor.
For nogle har det betydning at fa afsluttet nogle livsprojekter. Det
kan veere et ansvar pataget i en god sags tjeneste; noget godt, der
er gjort for andre; en etableret virksomhed m.m. Nogle oplever
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det meningsfuldt at fa sat ord pa og f& nedskrevet, hvilke smé eller
store konkrete spor de har sat for eftertiden.

Den dialog, sygeplejersker far med patienter gennem S-tilgan-
gen, har dog ikke til form4l at blive til en formaliseret og nedskre-
vet livsforteelling. Dialogen bruges primeert til at bergre emner,
der har verdi for patienten at tale om i nuet og f.eks. til at kort-
leegge behov for tilbud, som ansatte eller frivillige kan honorere. I
forhold til at f nedskrevet livsfortallinger kan frivillige med saer-
lige kompetencer hjelpe patienten. Det kan have stor betydning
for en patient, der ikke selv mere magter det, at fa dele eller hele
livsfortaellinger pé skrift.

33 Religion kan bl.a. vaere meningsskabende
gennem troen pa et liv efter doden. Men en
udedelighedsforestilling kan vaere forbundet
med andre dimensioner end religigsitet.

En fortalling om passerede handelser fra det levede liv kan
tilfore det heendte nogle betydninger i lyset af den saerlige livssi-
tuation, patienten nu befinder sig i, og vaere en hjalp til at skabe
mening og sammenhang. Samtidig kan det give en folelse af
samhgrighed og lindring at dele sin forteelling med en anden. Det
nedskrevne udger i sig selv et spor og kan vere vardifuldt for de
efterladte som minde. En frivillig med mange erfaringer som pen-
nefgrer oplever, at det er de glaedelige begivenheder i livet, der
fylder i beskrivelserne, og desuden at ”... erindringer kan give en
form for forstaelse og afklaring af det levede liv” (36).

Betydningen af hab

Som antydet udger hab en vasentlig &ndelig dimension hos uhel-
bredeligt syge patienter. H&b har betydning for oplevet mening og
sammenhang og spiller en sarlig rolle i den nyvurdering af me-
ning med livet, der som neavnt udlgses i erkendelse af egen neert
forestdende dod.

Selvom hab betragtes som et universelt fenomen og som ngd-
vendigt for menneskelig eksistens, findes der ikke nogen universel
definition af hdb som begreb (37).

P& dette grundlag har svenske sygeplejersker med ph.d. Eva Ben-
zein og Britt-Inger Saveman udfgrt en begrebsanalyse af hb i et psy-
kologisk, filosofisk og sygeplejefagligt perspektiv (3) og udledt, at
forbedret livskvalitet, mestringsevne, fornyet energi, nye strategier,
ro og forsoning samt fysisk velveere er fglgevirkninger af oplevet hb.
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Loma Feigenberg (38) har som psykologisk begreb beskrevet
hab som en intrapsykisk tilstand, der retter sig mod fremtiden og
har en positiv, felelsesbetonet glgd. Desuden tager hab afset i en
oplevelse af tillid til at vaere gnsket. Det betyder, at samveeret, hvor
patienten f.eks. gennem en sygeplejerskes indlevende attituder og
tilstedeveerelse oplever sig anerkendt og bekraftet som person, er
neering for hab.

Det andelige, spirituelle, er til stede i samveret. Norsk syge-
plejerske og ph.d., Gerill H. Hovdenes, udpeger det andelige i
sygeplejen som den relationelle bergring; det vil sige kontakten

J3 Sygeplejersker m& made patienter med
en arlighed, som patienterne kan overskue
at tage imod, en realistisk fremstilling af
virkeligheden, hvori der samtidig kommuni-
keres hab.

forstdet bade som fysisk og mentalt narver (39). Bergringen
bestemmer kvaliteten i relationen: Den kan vere bekraftende og
naerende ved at udlgse livskraft, livsmod og hab eller afkraeftende
og teerende — det der foregar gennem holdninger, som udfolder sig
gennem ordvalg, toneleje, attituder og hdndelag og er en subjek-
tiv udstraling, som virker mellem mennesker.

I forleengelse hermed er ”at skabe naerver” ifplge Ohlén (21)
en omsorgshandling, som indeberer at mgde patienten i hans
eksistentielle situation, at lytte engageret og bekreefte patientens
livssyn, at tilpasse sig patientens rytme, at vise erlighed og at vise
vilje til at hjeelpe uden at signalere opofrelse. Betydningen af et
sddant forhold betones, fordi det skaber mod hos patienten og hdb
for fremtiden.

Det er vaesentligt at stgtte et realistisk hab, fremfor at hab base-
res pa et urealistisk grundlag. Bent Falk, teolog og psykoterapeut,
siger: ”Det gaelder i princippet om at hjelpe ind i virkeligheden, s
vanskelig den ogsa er, ikke ud af den” (40).

Sygeplejersker ma mgde patienter med en @rlighed, som pa-
tienterne kan overskue at tage imod, en realistisk fremstilling af
virkeligheden, hvori der samtidig kommunikeres hab.

Der kan vare begivenheder i den nare fremtid, det vil give
mening og vere af stor betydning for en hospicepatient at kunne
opleve. F.eks. fortalte en patient med udsigt til at blive mormor
inden for kort tid en sygeplejerske, at hun habede at opleve sit
forste barnebarn. Ved at svare: "Det kan jeg godt forstd, du gerne

80 SYGEPLEJERSKEN 2.2013

Lis pa 62 ar er indlagt pa hospice; hun fik konstateret coloncan-
cer for et halvt &r siden, og ifglge henvisningen er der hastig pro-
gression af levermetastaser og tumorsterrelse.

Folgende oplysninger stammer fra 1. indleeggelsesdag:

- Lis’ hgjeste scoringer pa ESAS er 5 for smerter, 7 for traethed
og 9 for kvalme. Lis lider nzesten konstant af kvalme og har
faekulente opkastninger.

Lis er gift med Svend. Parret har tre born mellem 26 og 36 ar
samt tre bornebgrn. Svend vil opholde sig mest muligt pa
hospice, men gerne overnatte hjemme. Hele familien har led-
saget Lis ved indlaeggelsen.

Lis beskriver sig selv som ”hysterisk planlegger, der vil have
styr pa det hele”. Har som selvsteendig veret vant til at ud-
delegere; det gor Lis nu pa det familizre og nzere plan. Hun
er i ferd med at sgrge for, at alle familiemedlemmer far ”det
rette” efter hende. Hun haber meget at kunne na at overvare
sit seks uger gamle barnebarns dab.

Lis har antydet, at Svend behgver stotte. Han har svart ved at
tale med Lis om dgden.

Lis oplyser, at hun er ked af at give slip pa livet, men ikke er
bange for at de. Hun har haft en god oplevelse med, at hen-
des afdede mor kaldte pa hende. Lis udtrykker behov for fred
og ro til at afslutte sit liv. Hun tror, det vil gavne hende ”at
sidde pa terrassen og betragte den smukke natur”.

Spergsmal

1. Hvordan kan man fglge op pa virkningen af medicinandring
mod kvalme?

2. Hvordan kan man tilgodese, at Lis kan bevare styringen og
fortsat vaere selvbestemmende?

3. Hvordan kan man med de foreliggende oplysninger stotte Lis
til hgjest mulig livskvalitet?

Lees svar pa side 83.

vil — se dit forste barnebarn” fravalgte sygeplejersken at stgtte ud-
sigten til en begivenhed, der neeppe ville ske i patientens levetid.
I stedet indlevede hun sig og udtrykte forstéelse for den mening,
det havde for patienten at komme til at se sit barnebarn. Hun
anerkendte patientens hdb uden at opmuntre patientens forvent-
ning, og hendes kommunikation 13 teet pa “det samme haber jeg”,
hvilket tilfgrte habet en ny dimension (37).



Facetter af varierede definitioner pa hab kan teenkes ind i mg-
det med patienterne og i sammenhenge, som kan fremme héb. I
det, sygeplejersker gor ved og for patienter, er maden afggrende
for, at patienter fgler at rumme mere end det, som kan ses af det
kropslige, og som ggr dem modtagelige for en lindrende og habs-
fremmende pévirkning.

Afrunding af relationer
Héb og mening knytter ogsa an til det relationelle pd anden vis.
Hospicepatienter kan have brug for at foretage ting, det giver
mening og sjelefred at fa gjort, et fanomen, som af Mette Hald,
psykolog, er betegnet som afrundingshandlinger (41). F.eks. kan
det skabe mening at afhende arvestykker eller pa forskellig vis
drage omsorg for de senere efterladte. Udover at vaere nyttigt pa et
praktisk plan har det stor symbolsk veerdi for patienten at vise, at
man vil det bedste og narer héb for de efterladtes fremtid. Hand-
lingerne giver desuden ofte anledning til, at patienter fér talt med
familien om den forestdende dgd, &benlyst eller mere stiltiende.

En frivillig hjalp efter en patients gnske med at skrive afskeds-
breve til bAde mand, datter, svigersgn og bgrnebgrn, s de 18 klar
til dem, nér kvinden dgde. Pa hospice opleves det, at afskedsbreve
kan tilfgre dgende patienter ro og afklarethed (36).

Et andet aspekt, der kan fylde, er det sikaldte tilgivelsesaspekt,
en trang til at give eller modtage tilgivelse (41). I lyset af foresta-

) Selvom det ogsa kan vare en stotte at
hjaelpe de store eksistentielle sammenhange
pa plads, ma der tages hensyn til, hvad
patienten finder mening i her og nu, dagen i
dag eller gjeblikket. Muligheder skal gribes,
tiden er kostbar.

ende dgd har det vaerdi og giver mening at forsone sig med bety-
dende personer. Det kan have afggrende indflydelse pa at tilveje-
bringe ro i sjalen for derefter at kunne rette opmearksomheden
mod andre ting af veerdi, f.eks. naerveer med pérgrende.

Sygeplejersken mé lytte til mulige behov af den art og sgrge for,
at der bliver talt om det, hvis patienten gnsker det. Det sker, at der
kan veere brug for at formidle en kontakt med en betydende per-
son i patientens liv, som patienten f.eks. har mistet forbindelsen
med og finder det uoverkommeligt selv at kontakte.

TEORI EPRAKSIS

Der ligger et saerligt ansvar i at indgyde patienten tillid og mod
til at treede frem som person og udtrykke netop det, som er mest
betydningsfuldt i gjeblikket. En oprigtig lytten er en forudsaetning
for dette.

Selvom det ogsé kan veare en stptte at hjeelpe de store eksi-
stentielle sammenhange pa plads, mé der tages hensyn til, hvad
patienten finder mening i her og nu, dagen i dag eller gjeblikket.
Muligheder skal gribes, tiden er kostbar.

Sammenfatning

Man kan sige, at vurdering af patientens forcer inden for hver
komponent af betydning for en god dgd, de seks S’er, er en
kunstig opsplitning af mennesket, for komponenterne pévirker
hinanden. F.eks. kan accept af dpdens komme bl.a. bero pa den
sammenhang, man ser sit eget liv i, og hvilket billede man har
af sig selv.

Men formaélet med en vurdering er ikke at splitte op og sette
omsorg pé formel, men at tage hgjde for den kompleksitet, der fin-
des i kraft af mangfoldighed af bl.a. selvbilleder, lindringsbehov
og dgdsparathed, som patienter reprasenterer. En S-analyse kan
veere med til at sikre, at patienter ikke kommer til at bruge deres
sidste kraefter pa at leve op til fagpersoners ambitioner med deres
dgdsproces. For kun den dgende selv ved, hvad der er bedst.

I palliationsdeklarationen fremstilles fysiske, psykiske, sociale
og andelige aspekter som lige betydningsfulde, og sddan skal de
seks S’er ogsé betragtes. For at samtlige S-dimensioner kan fa fyl-
de, har optimering af symptomlindring dog en naturlig fgrsteprio-
ritet. Men man ma bgje af p4, at f.eks. smertelindring maske ikke
kan blive den bedst mulige, hvor dette er i konflikt med patientens
selvbestemte gnske om helt at undga cerebral bivirkning.

S’ernes plads i en helhedsmodel

Eksemplet belyser, hvilken rolle patientens subjektivitet og indre
virkelighed har i de tveerfaglige beslutninger, som et patientforlgb
understottes med pd Hospice Djursland. S’erne figurerer da ogsé i
den helhedsmodel, vi arbejder ud fra, og som skitserer de forhold,
der inddrages pé de tveerfaglige konferencer for at kunne tilbyde
patienten den bedst mulige palliation.

Alle faggrupper bidrager med viden om patientens styrkefor-
hold pé de enkelte S-omréader, s& det kan kortlagges, hvorvidt
patientens samlede S-status kan styrkes. Der kan gemme sig et
overset behov under én af S-dimensionerne, som det kan vare
relevant at folge op pa af en til flere fagpersoner.
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> Spergsmal i lommeformat

Gennem den svenske litteratur om de seks S’er (3,6) blev arbejds-
gruppen inspireret til at udforme et st spergsmal, som kan bely-
se den enkelte patients status indenfor S’erne. Til hver S-kategori
knytter sig séledes en rekke spgrgsmal, der kan spges svar pa i
mgdet med patienten. I flang kan navnes: Hvilke beslutninger
kan og vil du medvirke i? Hvor far du krefterne til at klare din
situation lige nu? Har du kunnet tale med dine pargrende om dg-
den?

Som veerktgj til dagligt brug er spgrgsmélene at finde i en la-
mineret lommeudgave. Det er naturligvis ikke meningen, at de
skal fungere som en interviewguide, hvor spgrgsmélene stilles fra
ende til anden, nér patienten ankommer. Ganske vist indhentes
flest mulige data ved indleggelsen, men der bygges fortlgbende
ovenpd.

Spergsmalene kan veere inspiration til at kortleegge styrkefor-
holdet af den enkelte S-kategori, nér situationen gor det belejligt,
men ofte giver patienter spontant og uopfordret mange informa-
tioner, f.eks. om selvbillede og accept af nert forestdende dgd.
Der spges oplysninger fra pargrende i det omfang, patienten ikke
er i stand til at meddele sig.

Implementering og opfelgning

Gennem litteraturen fandt arbejdsgruppen mange gode grunde
til at indfere S’erne som redskab til at opbygge et solidt kendskab
til patienten og dermed et brugbart grundlag for at palliere pa et
kvalificeret niveau.

For at fa indblik i, hvordan S’erne blev anvendt i praksis og fa
inspiration til implementeringsprocessen, besggte gruppen et ho-
spice i Malmg.

Ved besgget fandt vi ud af, at vi gnskede stgrre tveerfagligt en-
gagement omkring S’erne end det, svenskerne sa ud til at prak-
tisere, og som reelt kun involverede sygeplejersker og laege. Den
naevnte opmarksomhed pa S’erne ved de tveerfaglige konferencer
pa Hospice Djursland vidner om, at S’erne er et faellesanliggende
for hele hospice.

Mhp. implementering fulgte vi svenskernes anvisninger og gen-
nemfprte sdledes undervisning om S’erne for alle indenfor en kort
tidsperiode. I umiddelbar forlaengelse heraf var der kickoff af et
seerligt S-ark i patientjournalen, hvor alle faggrupper kan doku-
mentere S-data.

Data udger derved en slags kulisse, som far hver enkelt patient
til at fremtreede som individuel person.
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J3 Gennem litteraturen fandt arbejdsgrup-
pen mange gode grunde til at indfgre S’erne
som redskab til at opbygge et solidt kend-
skab til patienten og dermed et brugbart
grundlag for at palliere pa et kvalificeret
niveau.

Positive erfaringer med S’erne
Patienter kan af gode grunde ikke udtale sig om, hvorvidt S-taenk-
ning gor en forskel for dem. Det var derfor relevant efter et ar at fa
belyst de erfaringer samt herskende holdninger og synspunkter,
der knytter sig til at arbejde med S’erne i praksis.
Fokusgruppeinterview blev valgt som metode til at kortleegge
disse forhold. Seks sygeplejersker repreesenterede sygeplejerske-
staben pd Hospice Djursland, og deres tilkendegivelser om bru-
gen af S’erne var sardeles positive. Blandt forcer ved S’erne blev
naevnt:
S-spgrgsmalene opleves nyttige og bruges i stor udstraekning
som inspiration. Lommearket gav stgtte til at italeseette andre
emner end symptomplager, som ikke rigtig kom frem fgr S-
implementeringen.
S-tilgangen opleves som redskab, der sikrer, at patienter tages
alvorligt, mgdes med anerkendelse og far mulighed for at ud-
tale sig om svere ting.
S’erne opleves som et redskab til at ggre sygeplejen mere indi-
viduel, hvilket i sig selv er en kvalificering af sygeplejen.
S’erne ruster én til at tage udgangspunkt i helheden, og doku-
menterede svar i S-kategorierne bevirker, at man ikke stiller de
samme spgrgsmal igen og igen.

Det opleves desuden som kvalificerende for sygeplejen, at S’erne
skeerper opmarksomheden pa at gribe ting af veerdi for patienten
inuet og pd den baggrund omprioritere planer.

Nogle sygeplejersker oplever sig fortsat som novicer, og alle vil
gerne blive bedre til S-teenkning.

Auditeringsproces involverer alle

Arbejdsgruppen gnskede efter et ar at gennemfgre uddybende un-
dervisning om S’erne. Efter ca. halvandet &r med S’erne foregér
denne i gjeblikket i form af en auditeringsproces, som involverer



samtlige sygeplejersker. De skal i dokumentationen over et afslut-
tet patientforlgb i eget team finde svar pa en rekke spgrgsmal,
arbejdsgruppen har udformet for at kortlaegge brugen af S’erne
som analytisk redskab i det daglige.

P4 den méde bliver det synligt for hver enkelt, hvad der funge-
rer, og hvad der kan ggres bedre, idet svar pd auditspgrgsmaél hen-
leder opmarksomheden pa sygeplejeaktiviteter, som understgtter
patienten indenfor de seks kategorier, og hvad det resulterer i
for patienten. Der bliver tale om leering pa individuelt plan, men
desuden teamvis, da hvert team skal drgfte egne auditeringsre-
sultater og beslutte en plan for at lgfte i flok, der hvor man ser
udviklingspotentialer.

Livskvalitet i den sidste tid
Selvom det kan forekomme paradoksalt at tale om at ggre patient-
forlgb attraktive pa et hospice, tyder meget pd, at S-tilgangen er
understgttende for sygeplejerskers kompetencer til at maksimere
livskvaliteten for patienter i deres sidste levetid.

Med S-tilgangen som koncept fér vigtige komponenter for en
god livsafslutning stgrre opmerksomhed, medvirker til at fremme
hab hos patienter og indgyder dem mod til at leve, til livet er slut.

Svar pa lasertest side 80

1. Detvil vaere relevant at ESAS-score for kvalme 2 eller 3 gange
dagligt i f.eks. 3 degn. Scoringsresultaterne kan holdes op
imod Lis’ gnskede scoringstal for kvalme, som f.eks. kan vare
2. Det betyder, at kvalmeintervention vil vre tilfredsstillende
for Lis, nar hun scorer 0-2. Som f.eks. med smerter skal man
undgd at love symptomfrihed.

2. Plejen skal foregd pa baggrund af aftaler, som Lis er med til
at beslutte. Det vil vaere relevant at drofte med Lis, hvad hun
taenker om sit sygdomsforleb pa sigt. Skal zgtefaellen be-
slutte for hende, hvis hun selv bliver svag? Og hvad forestiller
hun sig, nar deden indtreeffer, hvem skal f.eks. veere til stede?

3. Det vil antageligt gavne agtefallen og give Lis tryghed, at
agtefallen tilbydes samtale med psykolog. Sperg om behov
for at opdele familiebespg til fa ad gangen. Droft priorite-
ringsbehov med Lis. Afdek behov for deltagelse i gudstjene-
ste og samtale med preest. Sperg ind til, hvornér der er plan-
lagt dab i familien. | lyset af sygdommens progression kan
dédben evt. tilbydes at foregd pa hospice, hvis dette kan be-
tyde, at Lis kan vaere med.

TEORI HPRAKSIS

P& Hospice Djursland ser vi da ogsa S’erne som noget blivende
og kan anbefale andre at lade sig inspirere af konceptet.

Annegrete Venborg er udviklingssygeplejerske pd
Hospice Djursland;
annegrete.venborg@hospicedjursland.dk

Symptomregistreringsskemaet ESAS (Edmonton Symptom Assess-
ment Scedule) kan sammen med skema til scoringsresultater, hel-
hedsmodellen for Hospice Djursland og lommeoversigt over de seks
S’er fds ved henvendelse til forfatteren.
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English abstract

Venborg A. A special approach to impending death. Sygeplejer-
sken 2013;(02):69-84.

The article describes an approach based on six significant condi-
tions to allow patients to experience the greatest possible quality
of life in the light of impending death. These include symptom
relief, self-determination, self-image, social relationships, con-
text/meaning and acceptance of being at the end of one’s life.
Each category is described from the hospice patient’s perspective
and is described using literature.

Based in hospice practices, the article presents the interdisci-
plinary thinking and the specific applied nursing to not only iden-
tify the hospice patient’s status concerning each of these catego-
ries, but to support each patient as well, and includes supportive
auxiliary aids and working procedures. In addition, the imple-
mentation of the six factors and the evaluation results are re-
viewed.

These practice methods and procedures related to this parti-
cular approach may be an option in palliative care for all patients
who are beyond the possibility of cure.
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