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Abstract
Background and Purpose

The use of Complementary and Alternative Medicine (CAM) such as mindfulness, music therapy,
acupuncture and reflexology has become part of today’s healthcare system as a way to promote
health and wellbeing. Palliative care is an area of healthcare that focuses on relieving and
preventing the suffering of patients. This study seeks to find out how widespread the phenomenon
of CAM is in the field of palliative care and identify and explore the benefits and challenges
associated with its implementation.

Problem Statement

1. To what degree does CAM exist in palliative care? What are the opportunities, limitations,
and challenges associated with the use of CAM from the perspective of healthcare
professionals?

2. What is the experience of a palliative patient receiving CAM treatment and what meaning
does its implementation provide for the patient?

Methods

This study was carried out using a combination qualitative/quantitative design. Empirical
information was gathered though the use of a survey sent out to palliative care institutions and
hospices as well as through interviews of patients currently receiving palliative treatment in
hospice and home settings. Data analysis was conducted through the use of inductive analysis and
framed by an explorative phenomenological and hermeneutical research approach.

Results

The study reveals that the use of CAM is widespread in the field of palliative care including
hospice, palliative teams and palliative units. Two-thirds of palliative care facilities in Denmark
offer at least one CAM approach to care, with the number of organizations implementing CAM
continuously increasing. However, the implementation of CAM leads to increased demands for
healthcare professionals, organizations and palliative patients. It requires additional resources such
as education, time and funds.

The study shows that both the healthcare professional and the palliative patient see CAM as a way
to improve the quality of life in physiological, psychological, and social aspects of a patient’s life.
The study shows that CAM can be a catalyst to the patient’s journey towards well-being, increased
quality of life, and creation of hope. In this way, CAM becomes a valuable offer in fulfilling the goal
of palliative care to relieve and prevent the suffering of patients.

Key words: CAM, Complementary and alternative treatment, palliative care, hope, quality of life,
wellbeing.



1. Problemfelt

Dette projekt har fundet sin inspiration og begyndelse i de palliative patienters fortaellinger
om deres sygdomsforlgb, og hvorledes de i indsatsen for at leve laengst og bedst muligt,
fortaeller om deres benyttelse af forskellige alternative behandlingsformer. En
undersggelse blandt kraeftpatienter i 14 europaeiske lande viste, at mellem 34 og 73%
supplerede den etablerede behandling med alternative behandlingsformer (Johannesen og
Ostenfeld-Rosenthal 2012:20). Séledes udbredt og tilsyneladende betydningsfuldt vil dette

projekt omhandle dette faanomen.

1.1 Den palliative indsats

I Danmark ses den palliative indsats som en tveerfaglig helhedsorienteret indsats til
patienter med livstruende sygdom. Malet er at lindre lidelse, uanset om lidelsen er af,
fysisk, psykisk, social eller eksistentiel/andelig art. Med det udgangspunkt har
Sundhedsstyrelsens udgivet sine anbefalinger for den palliative indsats (Sundhedsstyrelsen
2011).

Anbefalingerne tager afsaet i WHO s definition;

"Den palliative indsats har til formdal 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 problemer af bade
fysisk, psykisk, psykosocial og andelig art”(WHO 2002).

Udgangspunktet er et holistisk eller helhedsorienteret menneskesyn, hvor den enkeltes
individuelle behov varetages med et fokus pa at lindre, mere end at helbrede. Dette blev
fgrste gang rigtig beskrevet af hospicefilosofiens grundlaegger, den engelske laege,
sygeplejerske og socialrddgiver Cecily Saunders. Med hendes idé om, at den palliative
praksis skal skabe de bedst mulige forudsaetninger for livskvalitet indtil dgden, samt en
vaerdig dgd, udviklede hun begrebet ”7ota/ Pain’. Den forudsaetter, at patientens samlede



fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle/dndelige lidelse vurderes af den
sundhedsprofessionelle, som derfor skal tilrettelaegge sin indsats individuelt, og med
respekt for det unikke og autonome menneske, set indlejret i sit sociale og kulturelle
netveerk (Saunders 1986).

I Danmark har man inddelt den palliative indsats pd, dels et basis niveau omfattende den
generelle indsats pd sygehuse, almen praksis og i kommunerne, dels i en mere
specialiseret indsats, som omfatter palliative teams, palliative afdelinger og hospice. For at
kalde sig specialiseret opstiller Sundhedsstyrelsen krav om, at det tvaerfaglige tilbud skal
bestd af mindst fire faggrupper, som laege og sygeplejerske skal vaere en del af
(Sundhedsstyrelsen 2011:47).

Palliation pa ekspertniveau skal derfor kunne tilbyde en tvaerfaglig hjeelp, der
imgdekommer den palliative patients fysiske, psykiske, sociale og dndelige behov. Det
falgende vil vise, at en stor del af de palliative patienter udvider dette tvaerfaglige tilbud
ved ogsd at sgge hjzelp og ekspertise i behandlingsformer udenfor det konventionelle
behandlingssystem i deres sygdomsforlgb. Overordnet kan dette benaavnes som
komplementaere alternative behandlinger (KAB). Hvordan disse betegnes ser ud til at
veere forskelligt. I dette projekt vil komplementaer alternativ behandling veere forkortet til
KAB.

1.2 Komplementaer Alternativ Behandling (KAB)

I litteraturen er der forskellige opfattelser og benaevnelser som f.eks. alternativ
behandling, komplementaer alternativ medicin og KAB. Opfattelser som kan vaere
forskellige bade inden for landegraenser, savel som udenfor. I nogle lande udspringer
definitionerne direkte eller indirekte fra lovgivningen. Dansk lovgivning definerer “hvad”
en alternativ behandler er, hvor man I andre lande som USA og Australien mere definerer
alternativ behandling ud fra, “hvordan” behandlingen bruges. Her er behandlingen

eksempelvis kun alternativ, hvis den bruges i stedet for konventionel behandling (VIFAB).

Alternativ og komplementaer behandling defineres af i 2000 af WHO som;



“en bred vifte af sundhedsydelser og praksis, der ikke er en del af landets
egen tradition og ikke er integreret i det dominerende sundhedssystem”
(VIFAB).

I Danmark har Sundhedsstyrelsen lavet en tilsvarende definition i de seneste udgivne

anbefalinger for den palliative indsats;

" Betegnelsen for behandlingsformer udfort af behandlere, der ikke er
autoriserede sundhedspersoner, og behandlinger udfort af autoriserede
sundhedspersoner, men baseret pa metoder, der har deres oprindelse uden
for det etablerede, offentlige sundhedsvaesen” (Sundhedsstyrelsen 2011:32).

Saledes bliver behandlingens kulturelle oprindelse, og pd hvor udbredt behandlingen er i
landets offentlige sundhedsveaesen, afggrende for, hvilke behandlingsformer der er
alternative, og hvilke der komplementerer det konventionelle sundhedssystem. At
behandlingen komplementerer betyder, at den ikke udelukker konventionel behandling,
men supplerer denne. Nar Sundhedsstyrelsen medtager anbefalinger for det
komplementzere alternative omrade, peger det p3, at den stigende udvikling og interesse
bdde fra patienter sdvel som sundhedsprofessionelle pavirker behandlings systemet. To
danske undersggelser fra 2009 viser, at hvert 3. danske sygehus har et komplementaer
alternativ behandlingstilbud, hvor isaer akupunktur er udbredt (Skovgaard 2013:11).

Med sd pavirkelige foranderlige definitioner af, hvorndr en behandling er alternativ eller en
del af det konventionelle system, kan der sa vaere andre mader at genkende KAB pd?
Lektor Inge Kryger Pedersen fremhaever i sit forskningsprojekt "Kampen med kroppen”

fem faellestraek ved KAB;

1. Holisme funderet i et helhedssyn pd mennesket og hvor béde fysiske, mentale,
sociale og spirituelle forhold indgar.

2. Krop, and og bevidsthed som en forlaengelse af holisme perspektivet. Hvor
behandleren i princippet ikke ser kroppen eller dele af kroppen isoleret fra and og

bevidsthed men i sin helhed.



3. Sundheds- og helbredsopfattelse. Sundhed betragtes som velbefindende bade
fysisk, bevidstheds- og fglelsesmaessigt og ikke blot som fraveer af sygdom. Séledes
er behandlingerne mere rettet mod at fremme wellbeing.

4. Vitalisme. Livskraft eller flow af energi anses for at veere essentielt for det hele
menneske. Behandlere sgger at styrke og balancere disse.

5. Behandler og klient relation. Behandling anses som vaerende en kooperativ proces

hvor begge parter forventes at vaere aktive (Pedersen 2012:27-28).

Disse feellestraek ser ud til at have flere feelles vaerdier med mélsaetningen for palliation.
Veaerdier som helhedsopfattelsen eller den holistiske tilgang, hvor alle patientens

individuelle behov far fokus. I palliation @nsker man at styrke livskvaliteten. Tilsvarende
sgger man at styrke livskraften og wellbeing inden for det alternative. Fungerer KAB og

det konventionelle sundhedssystem sammen i praksis?

1.3 Komplementaer alternativ behandling og det konventionelle

sundhedssystem

Som det fremgar af ovenstdende er der nogle vaerdimaessige ligheder imellem palliation
og komplementeer behandling. Maske kan der veere fordele ved, at kombinere og supplere
med KAB i det konventionelle sundhedssystem, men der kan méske ogsa opsta nye
problemstillinger.

I Danmark er biomedicinen strukturelt overlegen, og den bliver derfor styrende for,
hvordan alternative behandlingsformer vil legitimere sig for at opnd anerkendelse. Da den
har sin rod i det naturvidenskabelige paradigme og er professionelt organiseret, vil det
sandsynligvis betyde, at de behandlingsformer hvor samme undersggelsesmetode kan
anvendes, er den, der ssedvanligvis vil blive inkorporeret i den professionelle sektor. Dette
omtaler professor Helle Johannesen og lektor Ann Ostenfeld-Rosenthal i deres
forskningsprojekt “Alternativ behandling, praksis og fakta”(2012).

De forklarer heri, hvordan den gensidige pavirkning af tre forskellige sektorer, en folkelig,
en professionel og en alternativ, skaber mulige forandringer i f.eks. behandlingstilbuddet

inden for Sundhedssystemet. Sundhedssystemet beskrives som et sociokulturelt system



bestdende af disse tre overlappende sektorer (Kleinmans model). En folkelig sektor som
forstds vaerende ikke professionelt og ikke-specialiseret baseret, men tvaertimod baseret
pa det enkelte individ, familien og det sociale netvaerk. En professionel sektor bestdende
af autoriserede behandlerprofessioner hvilende pd moderne videnskabelig medicin. En
alternativ sektor bestdende af behandlere, der anerkendes som behandlere af omverdenen
og ofte er specialiserede, men uden offentlig autorisation. De tre sektorer udvikler sig
under pavirkning af sociale og historiske faktorer, savel som fysiske omgivelser
(Johannesen & Ostenfeld-Rosenthal 2012:32-38).

Teoretisk ville det kunne forklare den tiltagende udbredelse af KAB, der er sket inden for
det etablerede system, idet efterspgrgsel fra bade patienter, pargrende og ansatte
pavirker til inddragelse. Modellen kan ogsa forklare hvorfor, at der vil vaere nogle
behandlingsformer, der er for alternative, mens andre er mere velkomne, fordi de i en vis
grad lever op til f.eks. evidens og virkning, hvilket ggr dem mere acceptable i det

biomedicinsk preegede sundhedssystem.

Men hvor udbredt er KAB egentlig inden for den palliative specialiserede praksis?
Sggninger i litteraturen og pd internettet viste kun en begraenset viden. En forespgrgsel
hos Palliativt Videnscenter (Pavi) viste, at de var bekendt med et enkelt akupunkturprojekt
pa et hospice. Pavi arbejder forskningsbaseret med kortleegning, udvikling og formidling af
viden om rehabilitering og palliation. I deres seneste kortlaegning af den specialiserede
palliative indsats i Danmark er KAB endnu ikke medtaget som undersggelsesomrdde (Pavi
2012). Umiddelbart findes der sdledes ikke et statistisk materiale af omradet. Det viste sig
at KAB i det palliative specialiserede felt er et relativt uudforsket faenomen. Det fglgende

viser dog, at KAB er udbredt iblandt kraeftpatienter.

1.4 Den palliative patient

Den palliative patient er primaert kreeftpatient (96%), men malgruppen er alle patienter
med livstruende sygdom (Sundhedsstyrelsen 2011:13).
En undersggelse lavet af Kraeftens Bekaempelse i 2006 viste at mellem 55 og 75% af

kraeftpatienterne har suppleret den konventionelle behandling med alternativ behandling.
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Det store udsving forklares med, hvor bred en definition man giver KAB. Undersggelsen
viste, at for 95% af patienterne var motiver som, gnsket om mere modstandskraft, energi
og livskvalitet &rsag til deres valg af KAB. Men ogsa gnsket om at reducere fglgerne af
kreeftsygdommen og hdbet om at blive helbredt eller at forebygge sygdomsforvaerring
fremkom. 69% angav kampen mod selve kraeftsygdommen som motiv og 39% angav
hdbet om helbredelse. Endelig pegede en del kreeftpatienter p&, at muligheden for selv at
gare noget var blandt motiverne. Mere end halvdelen angav at have faet positivt udbytte
og hver tredje udtrykte at behandlingen havde pévirket kraeftsygdommen direkte. En
anseelig del af de kreeftramte patienter valgte KAB i gnsket om, at optimere kroppens
overlevelseschance ved at kombinere behandlingerne og ikke som en afvisning af det
konventionelle behandlingssystem (Anker & Egholm 2006).

Tilsvarende motiver har Inge Kryger Pedersen fundet ved faenomenologiske beretninger
fra klienter i alternativ behandling. Fglgende andre motiver blev synlige som, at drage
omsorg for sig selv, lytte til sin krop, at fa kroppen i balance, at blive hel igen. Overordnet
var malet praestationsfremme og optimering af helbredet uden at det betgd en afvisning
af mere konventionelle metoder. Brugerne af KAB anvender i hgjere grad ogsa det

konventionelle system (Pedersen 2009:87-103).

Motiverne peger pd, at brugerne der benytter sig af KAB, gnsker at gare noget aktivt for
dem selv i sit sygdomsforlgb. Deres stillingtagen og valg kunne tyde p3, at disse patienter
er bade ressourcesteerke og medansvarlige for at give sin krop de bedst mulige
betingelser. Netop at lytte til sin krop, blive hel, og fa kroppen i balance, ser altsd ud til at
have vaesentlig betydning for patienten.

At man som kraeftsyg ikke blot er en krop, men ogsa et menneske, der skal leve med sin
krop, og har brug for at blive set som sddan, understgtter forskning af professor Helle
Timm. Den viste, at dette tilsyneladende overses af de sundhedsprofessionelle i det
etablerede system. Ved at veere for optaget af de fysiske symptomer, og uden maske at
spgrge ind til dets betydning for patienten, vil det f& konsekvens af manglende lindring.
Der argumenteres med, at en dominerende kropsforstdelse, hvor mennesket forstds
dualistisk med en fysisk krop og et psykologisk selv, er medvirkende hertil (Timm 2008:50-
64).
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Angribeligt i lyset af, hvor centralt lidelsesbegrebet er i forhold til den palliative patients
egne forstdelser og oplevelser, sdvel som i faromtalte mélsaetning for palliation.
Problematikken om manglende lindring genfindes i et forskningsprojekt af
Sygeplejeforsker Susan Rydahl-Hansen. Projektet peger p3, at den palliative indsats som
de uhelbredeligt syge og dgende modtager, i flere sammenhange har vist sig
utilstraekkelig, idet de professionelles viden og erfaring i kommunikation og optimal
lindring af patienternes fysiske, psykiske, sociale og eksistentielle problemer og lidelse ofte
er mangelfuld. Hvis sygeplejersken ikke spgrger til den betydning patienten tillaegger et
givent symptom, bliver lidelsen en tavs og interpersonel oplevelse (Rydahl-Hansen 2009).
Derfor ser det ud til, at omgivelserne herunder behandler og/eller sundhedsprofessionel,
er en vaesentlig medspiller for den palliative patients oplevelse af bade lidelse og sygdom.
En stgtte som patienten er afhaengig af til at mestre livet med sygdommen.

I det fgrnaevnte forskningsprojekt "Alternativ behandling, praksis og fakta” omtales lidelse
som et begreb, hvor det er patientens subjektive oplevelse og fortolkning, der er central.
Disse etableres netop i samspil med omgivelserne. Den sundhedsprofessionelle savel som
behandlere er en del af dette. For at opnad kontrol og mening er patienten afhaengig af
deres fortzelling om problemet. Hvis fokus er pd sygdom som en reduceret "enhed” i
stedet for, at betragte det som noget der indvirker pd hele patientens liv, kan det veere en
medvirkende faktor til, at patienterne vaelger KAB. Fordi KAB sjeeldent anvender
fysiologiske test er argumentationen derfor, at patientens lidelsesoplevelse kommer mere i

centrum (Johannesen og Ostenfeld-Rosenthal 2012:68).

1.5 Sammenfattende

Den palliative indsats og den komplementaere alternative behandling ser ud til at have
centrale veerdier til feelles. Indsatsen skal vaere helhedsorienteret med fokus pd patientens
fysiske, psykiske, sociale, andelige og spirituelle behov med iszer patientens livskvalitet for

gje.
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Den palliative indsats er en del af den biomedicinske kultur, men er samtidig ogsa en del
af nutidens dadskultur, hvor det medicinske fokus i stigende grad overhales af det
psykologiske, og hvor interessen for “den gode d@d” er blevet italesat med et fokus pa
isaer livskvaliteten i tiden og i processen indtil dgdsgjeblikket. Betyder det at KAB kan byde
pd noget i den palliative praksis? Eller ggr den det allerede? En stor del af de palliative
patienter sgger netop hjaelp og ekspertise i behandlingsformer uden for det konventionelle
behandlingssystem i deres sygdomsforlgb. Det ser ud til ogsa at udvide det tveerfaglige
tilbud inden for det konventionelle system.

Timms og Rydahl-Hansens forskning viser, at pa trods af idealet og fokus pa livskvalitet og
lindring af den palliative patients lidelse, sa lever praksis ikke optimalt op til dette.
Undersggelser viser, at patienters motiver for at sgge komplementaer alternativ behandling
kan veere en made at drage omsorg for sig selv, lytte til sin krop og fa kroppen i balance.
Andre undersggelser argumenterer for at KAB mdske bedre saetter patientens
lidelsesoplevelse i centrum.

Dette fgrer frem til felgende undersggelsesspgrgsmal og problemformulering

2. Problemformulering

2.1 I hvilken udstraekning forekommer faenomenet komplementaer alternativ
behandling i den specialiserede palliative praksis og hvilke muligheder,
begraensninger og udfordringer viser sig, set i de
sundhedsprofessionelles perspektiv?

2.2 Hvordan oplever og hvilken betydning har tilbuddet om komplementaer

alternativ behandling i den specialiserede praksis for den palliative patient?

I dette projekt skelnes ikke imellem de forskellige Komplementaere Alternative
Behandlinger, idet dette ikke er fokus for undersggelsen. Interessen vil veere patientens
oplevelse, og ikke at dokumentere eventuel virkning eller mangel pa samme af de enkelte

behandlingsformer.

13



3. Designh og metodologi

I det fglgende er beskrevet dette projekts metodiske tilgang til dataindsamling og analyse
samt det videnskabsteoretiske perspektiv, der har baggrund i de filosofiske

forstdelsesrammer indenfor faenomenologi og hermeneutik.

Projektet vil undersgge et delvist underbelyst faanomen som KAB inden for den
specialiserede palliative indsats. Det har lagt op til en induktiv og eksplorativ metodologi.
En eksplorativ undersggelse er en opdagende undersggelsesmetode, som netop kan
bruges til at begrebsliggare et utilstraekkeligt undersggt faenomen. Formalet var her, at
lade forskellige aspekter ved faenomenet KAB komme til syne og pé det grundlag beskrive

og analysere den indsamlede empiri til begreber og disses relationer (Olsen 2003:186).

Den induktive tilgang er kendetegnet ved, at man arbejder mere datadrevet som valgt i
dette projekt. Et mindre udsnit af virkeligheden blev undersggt, bl.a. den palliative
patients oplevelse og erfaring med KAB, samt den sundhedsprofessionelles perspektiv. Af
de fremkomne mgnstre via analysen af de empiriske data, blev det muligt at udlede ny
viden og begreber. Svagheden ved induktivismen kan vaere, at den viden man skaber,
ikke kan vaere helt sikker, men blot sandsynlig (Birkler 2006:70). De fremkomne
betydninger i dette projekt ved f.eks. interviews med de palliative patienter, alle
bosiddende i Jylland, bliver eksempelvis sandsynlige, da palliative patienter andre steder i

Danmark, eller verden, kunne have andre oplevelser.

Projektet er et kombinationsdesign, da empirien sgges ved to forskellige
dataindsamlingsmetoder. For at besvare det fgrste spgrgsmal i min problemformulering
som bl.a. er, at afdaekke omfanget af KAB inden for det palliative felt, er den fgrste
metode en kvantitativ spgrgeskemaundersggelse udsendt til den palliative specialiserede
praksis som hospices, palliative teams og palliative enheder. Det omfattede 48

respondenter.
3.1 Fanomenologien og hermeneutikken

I den hensigt at belyse flere aspekter ved feenomenet KAB og besvare det andet
spgrgsmal af problemformuleringen, at vide mere om den palliative patients oplevelse,

mening og erfaring med KAB, blev der via kvalitative semistrukturerede interviews inden
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for en faenomenologisk forstédelsesramme sggt at opna dette (Launsg 2011:108). Der
deltog fire patienter i interviewene, hvoraf de tre af dem var indlagt p& hospice og én var i
eget hjem tilknyttet et palliativt team.

Med faenomenologien som forskningstilgang var gnsket, at undersgge faenomener, som de
viser sig, i den virkelighed mennesket oplever det. Feenomenologen gnsker, at beskrive de
sammenhaange mennesket perciperer gennem bevidstheden. Den menneskelige oplevelse
og erfaring er i fokus og de vaesentlige begreber menneskets livsverden og den mening og
forstdelse den enkelte tillaegger sine oplevelser. Det er sdledes patientens subjektive
oplevelse med KAB, afspejlet i deres udsagn, der belyser faenomenet. Forskerrollen skal pa
den baggrund sgge at veere sa objektiv iagttagende som mulig og gengive informanternes
oplevelser, fglelser og motiver pd en indlevende made og samtidig arbejde mere
overordnet og begrebsligt med deres udsagn (Jgrgensen 2008:221-244).

Dataindsamlingen blev sdledes faanomenologisk, men i den efterfglgende bearbejdning,
analyse og fortolkning af bade spagrgeskema og interviews har den hermeneutiske
fortolkning inspireret. Ved at inddrage hermeneutikken lod jeg egen forforstdelse indga i
et mere aktivt sammenspil med empirien. Hvordan passer empirien f.eks. i en stgrre
teoretisk ramme? Kvale & Brinkmann beskriver forskellen; "Mens feenomenologer typisk er
interesserede i at illustrere, hvordan mennesker oplever faanomener i deres livsverden,
behandler hermeneutiske forskere fortolkningen af mening” (Kvale & Brinkmann 2009:30).
Hvor det i dataindsamlingen prioriteredes bevidst, at saette min forforstdelse i parentes for
sdledes at vaere mest mulig objektiv, var det efterfglgende vigtig at lade egne "horisonter”

spille med.

Analysestrategien vil blive omtalt senere i kapitlet. I det fglgende beskrives projektets

metoder.
3.2 Metoder
3.2.1 Sporgeskema

Som naevnt indledningsvis er projektet en kombination af metoder. For at skabe et
overblik over et uudforsket statistisk omrade som KAB i det palliative specialiserede felt,

blev der udsendt et spgrgeskema via et elektronisk hjaelpeprogram "Surveyxact”. Et
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sakaldt webbaseret survey, der forenkler bade distribution og dataklarggring (Launsg
2011:93). Se bilag 1 og 2.

En spagrgeskemaundersggelse er en kvantitativ metode til hurtigt at fa et overblik over
adfaerd og holdninger med mulighed for sammenlignelige informationer fra flere enheder
inden for et afgraenset tidsrum. Det skaber et overbliksbillede, der siden kan suppleres

med dbne interviews, hvilket netop er valgt dette projekt (Riis 2005:121).

Spgrgeskemaets udformning og layout blev standardiseret og struktureret til alle
respondenter for at opnd ensartethed. Fordelen ved standardisering og hgj grad af
strukturering af dataindsamlingsmetoden muligggr netop indhentning af sammenlignelige

oplysninger fra flere respondenter (Launsg 2011:112).

Spgrgsmalene blev formuleret sa korte og enkle som muligt i et sprog med det formal, at
alle respondenter ville opleve dem som relevant uden at vaere stgdende. Abstrakte
begreber blev imgdegdet ved pa forhdnd at have defineret disse. Eksempelvis hvordan
KAB defineres i dette projekt, savel som hvilke behandlinger det omhandlede (Launsg
2011:125-130).

Spgrgsmalene efterspurgte faktuel viden, eksempelvis som, hvilken organisation, hvem
udfylder skemaet, og hvem praktiserer KAB i organisationen. Mere attitudemaessige
forhold blev ligeledes efterspurgt gennem spgrgsmal som, hvilke begrundelser og hvilke
motiver organisationen har for at have et KAB tilbud, samt eventuel feelles holdning til
samme (Riis 2005:124). Respondentens egen mening blev mulig at tilfgje ved en
efterfglgende tekstboks. Ulempen kan vaere, at man ikke kan stille afklarende eller

uddybende spagrgsmal, hvis svaret kan veere flertydigt.

Inden distribuering blev spgrgeskemaet pilottestet af en sygeplejerske og to forskere for
bl.a. at imgdegd misforstaelser i ordlyd, ledende spgrgsmal samt hvorvidt spgrgsmalene
ville kunne besvare problemformuleringen (Launsg 2011:125-130). Spgrgeskemaets
udformning blev p& den baggrund rettet til ved, at der i svarrubrikkerne hvor der kun var
rene ja og nej muligheder, blev tilfgjet en "ved ikke” svar mulighed. Hensigten var her, at
undgad at tvinge respondenten til at svare pa noget vedkommende evt. ikke havde en

viden eller mening om. Desuden blev spgrgeskemaet konstrueret sdledes, at svarede man
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nej til at have KAB i organisationen, sd fungerede det elektronisk sdledes, at man

efterfglgende ikke fik samme spgrgsmal, som de der svarede ja.

Malet var og blev en hgj svarprocent (91,3%), hvorfor der efter svarfristens udlgb blev
sendt et motiverende rykkerbrev vedhaeftet spgrgeskemaet (se bilag 3). Dette gav
yderligere besvarelser. Efter endnu en uges svarfrist kontaktedes de manglende
respondenter pr. telefon. Den direkte kontakt synliggjorde bl.a. at en drsag til manglende
reaktion var fejl i mailadresser. Desuden havde to af de opgivne kontaktpersoner faet nyt
job. I et enkelt tilfaelde var mailadressen den samme for bade en afdeling samt et
udekgrende team, hvorfor det blev rettet. Netop disse fejl kan vaere en forhindring for at

svarprocenten bliver hgj nok (Launsg 2011:131).

De fleste besvarede spgrgeskemaet elektronisk. En respondent gnskede spgrgeskemaet

sendt i papirform og to udfyldte skemaet via telefon, hvortil svarene indtastedes.
3.2.2 Sporgeskema analyse

De indkomne svar blev efterfglgende analyseret via den elektroniske databehandling.
Hvert spgrgsmal blev statistisk opgjort og efterfalgende fortolket med henblik pa et hurtigt
sammenligneligt overblik. Fortolkningen havde fokus pa bdde frekvensen af besvarelserne
samt de tilfgjede beskrivelser i tekstboksene. Efter den elektronisk statistisk bearbejdning
blev skemaerne gennemlaest enkeltvis. Her kom f.eks. til syne, at samme respondent var

gennemgdende skeptisk pga. jura og evidens, hvor andre ikke havde samme overvejelser.

Praesentation af respondenterne samt redeggrelse af besvarelser og data bliver

praesenteret indledningsvis i dataanalysen senere i projektet.
3.2.3 Det semistrukturerede interview:

De kvalitative data indsamledes ved semistrukturerede interviews med patienter der
modtager KAB enten p& hospice eller patienter tilknyttet et palliativt team og besvarede
sdledes sidste del af min problemformulering om patienternes beskrivelser af egen
livsverden med henblik p& at fortolke betydningen af fasnomenet KAB (Kvale & Brinkmann
2009:45).

Interview er en metode hvor informationer (data) skabes gennem en mellemmenneskelig
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interaktion. Den bestemte mellemmenneskelige kontekst som interviewet er, er
forudsaetningen for tilvejebringelsen af informationerne. Det ideelle interview former sig
som en samtale mellem interviewperson og interviewer, for i interaktion at skabe ny viden
(ibid s. 45). En vigtig forudsaetning er, at der kan skabes en atmosfeere af tillid, hvor
interviewpersonen fgler sig tryg nok til at fortaelle om sine tanker, oplevelser og erfaringer.
Mine interviews er foretaget dels i interviewedes eget hjem og dels p& hospice. Eget hjem
er mest tryghedsgivende, idet interviewer her dbenlyst kommer som gaest. Det blev f.eks.
tydeligt ved, at interviewer blev budt pa kaffe og kage hos Karl i eget hjem. Hospice er en
institution, hvor patienten er indlagt. Derfor var det vigtigt at skabe en rolig ramme og
uforstyrrethed. Det blev markeret ved et skilt pd dgren med gnske om ikke at blive

forstyrret.

Interviewet var delvist struktureret, dvs. der pd forhdnd er udarbejdet en interview guide
udformet sdledes, at samtalen til dels er styret pa et forudbestemt undersggelsesomréde,
hvor forskningsspgrgsmal er omsat til vejledende interviewspgrgsmal, men ogsa sdledes at
samtalen kunne foregd som en mere uformel hverdagssamtale (Kvale & Brinkmann 2009).
Guidens spgrgsmal efterspurgte viden om patientens liv og sygdom og nuvaerende
situation. De interviewede blev spurgt om, hvilke KAB de havde prgvet, hvorfor, hvordan
behandlingen oplevedes pa krop og psyke, og hvordan behandleren var. Se interviewguide
bilag 4.

Med kendskab til, at de interviewede var sarbare, alvorligt syge personer uden store
fysiske som psykiske ressourcer, sggte planlaagningen at tage hgjde for det. Det er vigtigt
at interviewpersoner ikke lider overlast eller presses til deltagelse. Det blev derfor
kontaktsygeplejerskens vurdering og deres kendskab til patienten og dennes aktuelle
situation samme dag, der afgjorde om, det var etisk forsvarligt overhovedet at spgrge om

deres eventuelle medvirken.

Grundet ovenstdende kunne der derfor ikke treeffes aftaler flere dage i forvejen, hvorfor
det blev aftalt, at projektets forfatter fik base pa et hospice to hele dage. Det viste sig
alligevel utilstreekkeligt, da flere af de indlagte patienter havde det for darligt. Med blot to

interviews ngdvendiggjorde dette aftaler med endnu et hospice samt et palliativt team,
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hvilket gav to yderligere informanter.
De etiske aspekter samt praesentationen af informanterne vil blive omtalt senere.

3.3 Transskribering

Fordelen ved transskription fra mundetlig til skriftlig form ggr interview bedre egnet til
analyse. "Forskeren” har i denne opgave selv transskriberet, hvilket allerede under denne
proces starter meningsanalysen (Kvale & Brinkmann 2009:202). Med samtalen pa skrift
blev det muligt i de falgende gennemlzesninger, at kode data efterhdnden som de
forskellige meningsbaerende enheder voksede frem (transskriptionerne er vedlagt pa CD

som bilag 5).

Med en feenomenologisk baseret tilgang til dataindsamlingen sgges det, at bevare flest
mulige af patientens egne udsagn, hvorfor de er transskriberet s& ordret som muligt med
det formal at fa nuancer og lignende ind. Dog er “gh” ligesom grin, grad, kropssprog,

dialekt og pauser kun medtaget, hvis de har betydning for den samlede mening.

Bortset fra den indledende orientering om projektet til informanterne prioriteredes det, at
lave en fuld transskription. Fordelen var, ikke at overse nogen betydninger eller
sammenhaenge. Det gav et helhedsindtryk med en dybere og mere sammenhasngende
forstdelse, men var til gengeeld en tidskraevende proces. I denne proces bevidstgjordes
0gsa egen, til tider, ubehjzelpelige kommunikations- og interviewevne. Trods hensigten
om, ikke at stille ledende spgrgsmal og vaere objektiv, sa synliggjorde fuld transskribering
0gsd at dette ikke lykkedes 100%.

3.4 Analysen af interviews

I bearbejdning og analyse af de semistrukturerede interview var det vigtigt, at opna
righoldige og nuancerede beskrivelser af det undersggte faenomen KAB i

interviewpersonenes dagligsprog (Kvale & Brinkmann 2009:228).

Som udgangspunkt blev analysen indledt med afsaet i en faenomenologisk baseret
meningskondensering udviklet af en amerikansk psykolog A. Giorgi. Den bestar af fem
trin, hvor fgrst de transskriberede interviews er gennemlaast omhyggeligt flere gange for

at opnd en helhedsfornemmelse og fa gje pa de mgnstre og sammenhange, der matte
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veere. Derpd bestemmes og seettes der ord pa de naturlige meningsenheder, som udtrykt
af patienten. For at ggre dem hadndterbare blev dette gjort ved farvede markeringer i
interviewteksterne. F.eks. fik citater, der udtrykte noget om hab, farven grgn. I tredje trin
er patienternes meningsenhed omformuleret og tematiseret sd enkelt som muligt. Her
blev de forelgbige underkategorierne listet op, men zndredes i Igbet af analyseprocessen.
I det fjerde trin stilles spgrgsmal til meningsenhederne ud fra forskerens
undersggelsesformal. Til slut knyttes de vaesentlige temaer fra interviewet som helhed

sammen i et deskriptivt udsagn. Her eksemplificeret med et udsagn af Sgren.

Ja, jeg kunne

KAB kan betyde noget for ens

meerke...hvad kan man

i 2d d KAB, 9p|eves som oplevelse af velvaere og livskvalitet,
sige.....sadan en go D positiv for Sgrens " it
indre fglelse. Det vil jeg indre falelse. II: nar man er uhelbredeligt syg og
kalde det. Det er sveert dgende.

at seette navn pa.

I fjerde trin inddeles analysen af beskrivelserne af meningsenhederne i grupper. I denne
opgave meningsenheder som velvaere og livskvalitet, KAB i det konventionelle system og
hdb (Kvale & Brinkmann 2009:228).

Med inddragelse her af den hermeneutiske analyse og fortolkning var formélet, at komme
fra de konkrete beskrivelser til en meningsfortolkning, der sdledes gengiver en ny
forstdelse af, hvordan den palliative patients erfarer sin vaeren f.eks. i forbindelse med
KAB. Ved at man eksempelvis gér i dialog med teksten og anvender egen forforstdelse og
teori i processen skabes en ny forstdelse som mdske raekker ud over informantens egen
forstdelse (Kvale & Brinkmann 2009:233).

3.5 Etiske overvejelser

I samfundsvidenskabelig forskning er der enighed om, at deltagere i kvalitative
forskningsprojekter skal beskyttes. Informanterne i dette projekt er uhelbredelig syge og
dgende og at betragte som en ekstra sdrbar patientgruppe, der i forvejen er belastet og
med mdske en kort restlevetid. Det fordrer ekstra opmaerksomhed og naturligvis pd deres
betingelser.
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Kvale og Brinkmann fremhaever fire omrader til overvejelse; informeret samtykke,
fortrolighed, konsekvenser og forskerens rolle. Som naevnt blev informanterne forespurgt
mundtligt af deres kontaktsygeplejerske og desuden orienteret om formalet. De blev kun

spurgt, hvis sygeplejersken vurderede, at det ikke var til gene for patienten.

Inden interviewstart blev formdlet med undersggelsen gentaget, hvorefter patienten
underskrev en samtykkeerklzering. I ét tilfaelde udfyldte aegtefeellen denne. Informanterne
fik desuden oplyst muligheden for at traekke sig fra undersggelsen eller holde pause, hvis
det blev for belastende. Deres fortrolighed sikredes med tavshedspligt og deres identitet
blev anonymiseret bade i opgave og den fulde transskriberede tekst. Idet jeg som
“forsker” kommer udefra kan de fortrolige oplysninger lettere sikres anonymitet og vaere
uden eventuelle negative konsekvenser for patienten, end hvis eksempelvis udsagn
forholdt sig negativt til behandling eller stedet. En anden potentiel konsekvens kan veere
at den interviewede kommer til at tale over sig, eller interviewet fremprovokerer maske
fortraengte fglelser. Interview situationen afrundedes derfor ved at spgrge om, der var
tilfgjelser, behov for uddybning, opfglgning eller fortrydelse af udsagn. Eksempelvis talte
en informant lzenge om sin afdagde svigersgn, hvilket bergrte ham meget. Det var en
historie, der for ham var vigtig at fortaelle, hvorfor jeg undlod at afbryde. I et andet
tilfeelde, hvor en aegtefeelle var til stede, kom talen pad gnsker til begravelsessted. Her viste
gtefaellerne sig uenige. Det betgd, at der efterfglgende var noget uafsluttet. Dette blev
efterfalgende fulgt op pa. I et tredje tilfeelde afkortedes interviewet, da det skgnnedes at
informanten blev for traet. Interviewsituationerne blev derfor meget forskellige, idet det
prioriteredes at veere pa informanternes betingelser. Forskerens eller interviewers rolle far
derved betydning (Kvale & Brinkman 2009:89-95).

3.6 Forskerrollen

Som interviewer er man selv det vigtigste redskab til indhentning af viden. Interviewers
integritet, viden, erfaring, aerlighed og retfaerdighed far afgerende betydning for béde

kvaliteten af interviews som den etisk ansvarlige forskningsadfaerd.

Som hospice sygeplejerske samt uddannet eksamineret akupunktgr og med det béde en

del af det konventionelle samt det alternative behandlingssystem, har det derfor veeret
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vigtigt, at overveje min forskerrolle og i saerdeleshed min forforstaelse. Som praktiserende
KAB behandler og med det implicit fortaler for akupunktur, var det saerdeles vigtigt at
vaere bevidst om, at anleegge en dben neutral tilgang til, hvad der matte vise sig ved
dataindsamlingen. Derfor fandt jeg det hensigtsmaessigt, at starte faenomenologisk i
dataindsamlingen og siden inddrage hermeneutikken i analysedelen. For at minimere
risikoen for, at informanterne kunne fgle sig pressede til at forholde sig positivt til KAB
eller hospice i gvrigt, praesenterede jeg mig blot som studerende. Som interviewer med en
faeenomenologisk tilgang skal man under samtalen forsgge at forholde sig dbent og se bort
fra egne normer og fordomme, vaere neutral spgrgende og reflekterende for at forstd

udsagnene ud fra den interviewedes perspektiv (Kvale & Brinkmann 2009:93).

I forskning er det lige sd vigtigt ikke at blive indfanget i et bestemt miljgs “commonsense”,
indgroede fortolkninger og mytedannelser. Man kan betragtes bade som insider og
outsider med de fordele og ulemper det afstedkommer. Som hospicesygeplejerske og KAB
behandler er jeg insider. Derfor prioriterede jeg at indsamle empiri uden for egen
arbejdsplads. En kombination af insider/outsider kan veere at foretraekke. Det kan vaere en
fordel at kende miljget og veere fortrolig med rutiner og kontakt med eksempelvis dgende
patienter. Sdledes var det ikke vanskeligt, med et forudgdende kendskab til f.eks.
hospicepatienter, at vurdere om informanten havde kraefter og overskud til interviewet.
Ligesom det ikke var uvant at tale med et dgende menneske, med personalet eller begd
sig i den form for organisation. Ulempen som insider oplevedes under et af interviewene,
hvor jeg et gjeblik skiftede rollen som interviewer ud og blev mere hospicesygeplejerske.
Her blev samtalen et kort gjeblik uformel om begravelse/bisaettelsesmuligheder. En anden
ulempe kan vaere egen forforstaelse, der forhindrer at spgrge dybere ind til patientens

oplevelse med fare for at overse vigtige emner eller anskue problemstillingen overordnet.

I forhold til szerligt sensitive miljger, f.eks. omkring dgden og dgende, kan det som
rendyrket outsider blive vanskeligt at fa tilgang til de miljger, man gnsker at undersgge.
Professor og sociolog Michael Hviid Jacobsen beskriver balancen mellem at vaere outsider
og insider i undersggelser af arbejdet med dgden sdledes; "En frugtbar og afbalanceret

kombination af sdvel insider- som outsider-status mé sdledes vaere at foretraekke, hvis ens
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videnskabelige integritet skal sikres, samtidig med at man opndr indsigt i de handlinger og

haendelser, der udspiller sig i dgdsarbejdets verden” (Jacobsen 2007).

3.7 Projektets validitet, reliabilitet og generalisérbarhed

Validiteten vurderes pd, hvorvidt de i projektet to forskellige metoder formar at give svar
pa problemformuleringen. Kvalitetskriterierne i forhold til metoderne er forskellige, hvorfor

reliabilitet og generalisérbarhed beskrives for hver af disse.

Spgrgeskemaundersggelsen gav et daekkende og udmaerket svar over KAB, set med den
sundhedsprofessionelle perspektiv, samt en faktuel viden om dens udbredelse her og nu,
og vurderes derfor valid. Bl.a. blev skemaet pilottestet og rettet efterfglgende for at undga
misforstdelser. Dette gger validiteten. Desuden gnskedes der en hgj besvarelsesprocent,
og derfor fik alle i den specialiserede praksis indsats tilsendt skemaet. Reliabiliteten er
derfor ogsa vurderet som god. Denne kan ogsa vurderes pd om svarene er oprigtige. Ved
at sikre respondentens anonymitet er chancen herfor stgrre. Undersggelsen omfatter alle
hospice, palliative teams og palliative enheder, hvilket gar den statistisk generalisérbar,

dvs. andre forskere ville kunne f& samme besvarelser (Kvale & Brinkmann 2009).

Anderledes forholder det sig med interviewundersggelsen. Her er en statistisk
generalisering ikke mulig og heller ikke malet, men vil bero pa en analytisk generalisering,
hvor resultaterne ses som vejledende for, hvad der kan overfgres til lignende situationer.
Malet var at fa en dybere indsigt i patientens oplevelse med s& megen viden som mulig,
der kunne besvare min problemstilling. Interviewundersggelsen blev med faerre
informanter end planlagt, og hviler sdledes ogsa pa et mere spinkelt grundlag. Alligevel
kom der troveerdig viden om disse patienters oplevelser med KAB. Med flere deltagere
kunne flere aspekter maske veere kommet til syne. Reliabiliteten vurderes ogsa pa
forskerens evne til at interviewe, den mellemmenneskelige interaktion samt
transskriberingen. Egen erfaring med interviews kunne veaere bedre bl.a. ved bedre at stille
flere uddybende spargsmal og undga ledende spgrgsmal. Hensynet til patienternes
kraefter matte ogsa tilgodeses, hvorfor interviewet blev kortere end tiltaenkt. Til gengeeld

blev interviews fuld transskriberet. Validiteten og reliabiliteten vurderes derfor p3, at den

23



opfyldte malet, at kunne besvare problemformuleringen. Som metode viste det
semistrukturerede interview sig velegnet til at give informationer om patienternes
oplevelser med KAB (Kvale & Brinkmann 2009).

I det fglgende vil data ved fgrst spgrgeskemaundersggelsen analyseres og herefter den

palliative patients oplevelser.

4. Analyse af spgrgeskemaundersggelse

Spgrgeskemaet blev udsendt til alle inden for den specialiserede palliative indsats i
Danmark og daekker sdledes 18 hospices, 22 palliative teams og 6 palliative
afdelinger/enheder. Med en besvarelsesprocent pa 91,3%, mangler der svar fra 4
respondenter. De manglende respondenter fordeler sig pa 1 palliativ enhed samt 3

palliative teams.

Skemaet blev primaert udfyldt af leder (68%), der fagprofessionelt angav at vaere enten

lzege, sygeplejerske, souschef, laegesekretaer eller fysioterapeut.

KAB blev pa forhdnd defineret i spgrgeskemaet med kategorierne zoneterapi, akupunktur,
mindfulness, naturmedicin, healing og musikterapi. Pa naer mindfulness, blev disse valgt
med baggrund i Johannessen og Ostenfeld-Rosenthal s forskning (2012). Mindfulness blev
tilfgjet, idet den naevnes gentagne gange i litteraturen. Analysen fglger spgrgeskemaets

overordnede emner og opbygning.

4.1 Hvordan er kendskabet til patienternes brug af KAB og
muligheden for vejledning i forbindelse hermed?

98% af respondenterne var bekendte med patientens brug af KAB. En viden de fik ved, at
patienten selv oplyste det (82%). I forbindelse med journaloptagelse spurgte 45% af
respondenterne “"som regel” til patientens brug. F3 angav, at de spurgte “sjaeldent”, og
3% spurgte altid til patientens brug af KAB.
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Ved spgrgsmal til, om man rddgiver og vejleder patienterne om KAB svarer 64% "ja” med
begrundelser som; (begrundelserne er omformuleret, men i samme betydning og samlet i

kategorier).

e Personalet radgiver nar de har viden og erfaring med KAB's virkning

e KAB opleves som et supplement til den palliative indsats

e At man vejleder ndr KAB bliver en hindring for bedst mulig lindring

e Man vil gerne anerkende patientens tilgang, men opfordrer til at vaere kritisk og kun
fortsaette, hvis de far noget godt ud af det

e Rdadgiver, ndr man har en viden og kendskab om behandling

e Man radgiver kun, hvis patienten spgrger

e Vi tilbyder behandlinger selv, ndr det giver mening og gavner patienten
36% svarer nej til ovenstdende spgrgsmdl med begrundelser;

Vi informerer ikke, men stgtter op om ivaerksat behandling

Fordi det ikke er dokumenteret, og det er for vanskeligt, da der er mange former,
og de er uden evidens

e Vi er ikke kompetente nok, har ikke faglig viden herom

e Begraenset kendskab, dog udfgrer vi akupunktur

e Vi er dbne for patientens behandlinger, men som sundhedsfaglige ma vi ikke

radgive og vejlede. Det er jura som forteeller, hvad vi ma og ikke ma

Naesten alle respondenter kender til patientens eventuelle brug af KAB, pa trods af, at blot
3% sparger ved journaloptagelse. Over halvdelen vejleder og radgiver dem i denne brug.
Ser man naermere pa de tre organisationstyper, er det iszer de palliative teams, der vejleder.
Udfordringerne ser ud til at vaere, at besidde nok viden og kompetence til at yde denne
vejledning. Udtalelserne peger pd velvilje og anerkendelse over for patientens valg, hvis
ikke det direkte forhindrer anden behandling, eller er til gene for patienten. Velviljen viser
sig ogsd i, at 79% svarer bekreeftende pd, at patienten kan fortseette KAB under
indleeggelse. Kun 5% svarer "nej” og 15% "ved ikke”. De 15 % kan bero p3, at et palliativt

tema ikke har patienterne indlagt. Det ggr spgrgsmalet misvisende.
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De fleste organisationer tillader altsd, at igangveerende KAB kan fortsaette under

indlzeggelse, men hvilke tilbud er der i forvejen?

4.2 KAB tilbud inden for det palliative specialiserede omradde

Zaoneterapi 22% 6
Akupunktur 78% 21
Mindfulness 41% 11
MNaturmedicin 0% 0
Healing 0% 0
Musikterapi 569 15
Andre former 30% g
0% 25% 50% 75% 100%

72% bekraefter at KAB er en del af deres tvaerfaglige tilbud. Respondenten fik mulighed
for, at tilfgje eventuelle "andre former” for KAB i deres organisation. Her blev basal
stimulation, taktil stimulering, stillness touch, massage, spa, kraniosakral terapi,
afspaending og visualisering, akupressur og TNS massage tilfgjet. Det var muligt at seette

flere krydser, hvis der i den enkelte organisation blev givet flere KAB.

De primeere behandlingsformer viser sig at vaere akupunktur, musikterapi og mindfulness.
Tallene viser, at der er flere KAB tilbud de enkelte steder, s3 en anseelig del af den
palliative specialiserede praksis tilbyder KAB. Healing og naturmedicin figurerer ikke.
Arsagen hertil kan diskuteres. Er healing eksempelvis for “alternativ”, og derfor ikke
efterspurgt af s& mange, eller foreligger der endnu ikke undersggelser om eventuel effekt.
Undersggelser viser at naturmedicin er anvendt af over halvdelen af kraeftpatienter i deres
sygdomsforlgb. Det kunne derfor vaere naturligt at fortsaette ogsa under indleeggelse, men
dette er ikke tilfeeldet. En mulig forklaring kunne vaere, at naturmedicin pavirker kroppen
direkte. Herved vil risikoen for bivirkninger eller interaktion med anden medicin veere til
stede. Behandlingen kan derfor have konsekvenser for patienten i negativ retning. Endelig

kan det skyldes, at patienten undlader at oplyse herom, og da undersggelsen samtidig
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viser, at de sundhedsprofessionelles kun i ca. 45 % "som regel” spgrger patienten, kan

der her veere viden, de ikke fér.

Sammenligner man organisationstype og hvilke behandlingsformer der tilbydes, skiller
musikterapien sig ud. Den tilbydes primaert pd hospice og slet ikke i de palliative enheder.
De fgr naevnte "andre former” tilbydes ogsa overvejende pa hospice. En forklaring kunne
veaere den fysiske ramme som hospice bestar af. En fysisk ramme der skaber gode
betingelser med refleksionsrum, musikinstrumenter, spa osv. Jvf. Real Danias program for
"det gode hospice” som har inspireret flere hospicebyggerier. (Hospiceforum 2009). Hvad

kan ellers begrunde og motivere til KAB?

4.3 Motiver og begrundelser for KAB tilbud set i den
sundhedsprofessionelles perspektiv.

De fremkomne motiver for at tilbyde komplementaere alternative tilbud illustreres med
nedenstdende model;

at reducere folger af kreeftsygdommen

sasom smerter og kvalme, R 2z

at styrke immunforsvaret 11% 3

at age velveere, 86% z4

at age livskvaliteten. 79% 22

andet, hvilke? 21% 6
0% 25% 50% 75% 100%

79% angiver motiver, som vaerende af mere fysiologisk karakter, nemlig at reducere
smerter og kvalme, samt styrke immunforsvaret (11%). Motiverne, at gge livskvaliteten
(79%) og velveeret (86%) sammen med kategorien “andet” (21%) kan kategoriseres som
psykologiske betydende faktorer, og ser ud til at vaere en betragtelig motivation for
inddragelsen af KAB.
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21% svarer “andet” som motiv. Disse angives som, at bringe balance og ro, mindske

angst, berolige og forebygge delir, forbedre nattesgvn, hedeture og afslappe. Overordnet

betegnelser for patientens psykiske velbefindende.

Som naevnt indledningsvis er vaesentlige mal for palliation, lindring og bedst mulige
betingelser for livskvalitet til livet slutter. Det tyder p3, at de sundhedsprofessionelle ser

KAB som en mulighed for at opfylde denne malsaetning.

Begrundelserne for at tilbyde KAB illustreres med nedenstdende diagram. Her blev givet

flere svarmuligheder.

videnskabelig dokumentation GERS
behandling uden bivirkning. 29%
interesse fra medarbejdere. 68%
interesse fra patienterne. 64 %
andre grunde, hvilke? 11%
0% 25% 50% T5% 100%

Besvarelserne viser, at videnskabelig dokumentation i kombination med interesse fra
medarbejder og patient begrunder inddragelse af KAB i organisationen. “Andre grunde”
angives at veere erfaring, fordi man allerede har f.eks. psykolog med rette KAB
kompetencer, samt at patienten efterspgrger KAB som supplement. Med Kleinmanns
forklaringsmodel refereret i indledningen, tydeliggagres det her, hvordan de tre sektorer
gensidigt kan pavirke og skabe en dynamisk vekselvirkning. Krav og efterspgrgsel fra
medarbejdere og patienter pavirker til inddragelse af KAB. Eksempelvis kunne en
medarbejder med kompetencer i f.eks. akupunktur pavirke til inddragelse af den i
organisationen, sdvel som efterspgrgsel fra patienter efter massage som et tilbud pa
hospice, kunne pavirke inddragelse heraf. Megen omtale i medierne kunne eksempelvis

0gsa pavirke efterspgrgslen.

P§ trods af omtale og p&virkninger er der 28%, der ikke har et KAB tilbud. Arsagerne

illustreres her;
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Masterprojekt Den specialiserede palliative praksis og
MHP 12 komplementaer alternativ behandling
Aalborg Universitet - hvor mennesker mgdes

e amder videnskabelig I
dokumentation?

Fordi der kan veere bivirkninger forbundet
med den komplementeere alternative _
behandling?

Fordi der ikke har varet et behov for det? 0%
Manglende kompetence og viden om e
omradet?

Andre drsager? (uddyb gerne) .

0% 25% 50%

Susanne Christophersen

100%

Ingen ser ud til at mene, at der ikke kunne vaere et behov for KAB (0%). Det kunne tyde

pd, at de der svarer nej, ikke ngdvendigvis er imod, men at andre drsager har indflydelse.

"Andre drsager” forklares med manglende budget til udvikling, at overlaege ikke anser det

relevant, manglende ansatte med kompetence, manglende overskud som nyetableret

team eller pga. andre udvidelser af indsatsen.

Videnskabelig dokumentation er en vaesentlig begrundelse ligesom gkonomien og

ressourcerne. Endnu flere angiver manglende kompetencer og viden. Manglende

ekspertise ser derfor ud til at veere en af de stgrre forhindringer for KAB.

4.4 Hvem praktiserer KAB i organisationerne

Laege

Sygeplejerske

Fysioterapeut

Musikterapeut

Eksterne fagpersoner

Andre, hvilke?

(=]

o 25% 0%

75% 100%
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Undersggelsen viser, at det primaert er ansatte inden for organisationen, der praktiserer

KAB. Séledes er kun 7% eksterne. Med "andre” behandlere af KAB i organisationen svares

entydigt psykolog.

De fleste behandlerne ser derfor ud til at have en sundhedsprofessionel uddannelse i
forvejen som laege, sygeplejerske eller fysioterapeut. Formodentlig har de udvidet deres
kompetenceomradde med enten kurser eller yderligere uddannelse. Det tyder pa at KAB

tilbud primaert afhaenger af de kompetencer, der allerede er i organisationen.
4.5 Holdningen til KAB

I foregdende besvarelse fremkom et enkelt udsagn som, at overlaege ikke finder KAB
relevant. En holdning der betgd at der ikke i deres organisation var KAB. Hvordan er
holdningen til KAB? Er der feelles holdning hertil? 76% svarer ja, med begrundelser som

(de mange besvarelser er samlet i tilsvarende meningskategorier)

e Man gnsker at respektere og stgtte patienternes valg og autonomi uden forbehold

e Vi taler sammen om det og planlaegger det pd tvaerfaglig konference

o Det afhaenger af behandlingstype og skal kobles med lzegelig vurdering. Kun
veldokumenteret behandling

e Det er en holdning pd den made, at vi ikke md anbefale det, men skal vaere dbne

0g nysgerrige over for patientens valg

4

e Der er flere uddannet i palliativ akupunktur og vi arbejder med dokumentationen af

effekten i saerligt vores afdeling
16% svarer nej med begrundelser som;

e Vi er for nye til endnu at kunne svare pa dette
e Vi er meget forskellige bl.a. i krav om videnskabelighed, megen uenighed

o Vi respekterer alle patientens gnsker

e Feelles holdning er ikke mulig til al KAB, men enighed er der om at give patientens

prioriteringer plads
e Det har vi ikke drgftet
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Selvom de fleste svarer ja til faelles holdning spgrgsmalet, viser besvarelserne alligevel
forhold, der peger pa kompleksitet. Nej besvarelserne peger pd noget af det samme.
Uenighed i graensen for hvad tilbydes, og med hvilke forudsaetninger eller indikation
varierer. Nogle KAB er mere "acceptable” end andre og bade ja og nej tyder p3, at
forbeholdene handler om evidens/videnskabelighed og effekt. Besvarelserne i begge
kategorier viser samstemmende, at respekten for patientens autonomi, deres valg og

gnsker vaegtes hgit.
4.6 Fremtidsperspektivet for KAB

Halvdelen af respondenterne planlaagger nye tiltag med KAB. Af dem handler de 12 af 16
tiltag om akupunktur. De 4 gvrige tiltag er inden for musikterapi, basalstimulation og

mindfulness.
Den anden halvdel svarer nej fordi;

e Vi fokuserer pa det, vi har nu. (Dette kan ogsd veere allerede igangsat KAB).

e Vi ser det ikke som relevant

e KAB er meget ressourcekraevende. Vi har ikke tid og gkonomi

e Der er ikke tilstraekkelig effekt. Mangler kendskab til videnskabelig dokumentation

e Juraen, md vi overhovedet?

e Vi vil gerne arbejde mere fremadrettet og tilbyde akupunktur og zoneterapi
malrettet

Overordnet er der flere, der naevner ressourcer, tid og gkonomi som begraensende for, at
der iveerkszettes nye tiltag. Set som det “Ekstra tilbud”, som KAB formentlig stadig er,
kraever det af de samme gkonomiske midler og personale, der er til rddighed. De fleste

KAB er oftest én til én behandlinger og derfor ogsa tidskreevende.

En begrundelse der er naevnt flere gange, er den manglende videnskabelige
dokumentation eller evidens. En enkelt respondent naevner juraen. Er det overhovedet
tilladt at tilbyde KAB og hvordan er reglerne? En enkelt respondent ser det ikke som
relevant at tilbyde KAB.
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Afvisningen af KAB ser derfor ud til at vaere minimal. Det tyder pa at det overvejende er
de strukturelle rammer, der forhindrer KAB, samt evidensproblematikken der har

betydning for eventuelle nye tiltag.

Afslutningsvis har respondenterne haft mulighed for tilfgjelser eller kommentarer til

spgrgeskemaet.

« Oplever af og til at hospice patienten ikke laengere taenker pd alternativ behandling,
da de undervejs i sygdomsforlgbet har afprgvet diverse. Nogle kan ligefrem synes
at de endelig er fri for et pres fra deres omgivelser i forhold til diverse tilbud om
alternativ helbredelse

o Der er mange rgvere i feltet

« De fleste der bruger KAB er i gang inden indleeggelse. Ganske f& initiere KAB under
indlzeggelse

« Mange patienter har stor glaede af selv at kunne vaere aktive i behandlingen

» Vi bgr vaere mere bevidste om at spgrge, ikke mindst for at vise respekt for
patientens valg, men ogsa for selv at blive klogere

« Speendt pa at laese hvad du kommer frem til. Mange palliative patienter har jo stor
lindring i at ggre noget uden for det vi tilbyder i hospitals-livet,- og vi kunne
supplerer hinanden, hvis der var dbenhed fra begge sider

« Fint at undersgge feltet. Tjek lige op pa sundhedsfagligt personales rettigheder og

pligter i forhold til komplementaer behandling.

De afsluttende bemaerkninger fremkommer med nye temaer i forhold til KAB. F.eks.
udtalelsen om, at hospicepatienten synes, det er dejligt endelig at veere fri for pres af
mange tilbud om alternativ helbredelse. Generelt viser tilkendegivelser, at der er en
interesse og nysgerrighed for omradet, hvilket ogsa afspejler sig i efterspagrgsel efter

resultatet af denne undersggelse.

Sammenfattende viser analysen og respondenternes besvarelser, at man i den palliative

indsats i vid udstraekning tilbyder forskellige KAB, og at der derved fremkommer bade
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muligheder som udfordringer samt nye krav til sundhedspersonalet. I det fglgende vil

nedenstdende sgges besvaret med udgangspunkt i spgrgeskemaanalysen.

5. Hvilke muligheder, begraensninger og udfordringer viser sig med
komplementzer alternativ behandling set i den sundhedsprofessionelles

perspektiv?
De fremkomne temaer er for overskueligheden inddelt.
5.1 Muligheder
5.1.1 Bidrager til opfyldelse af mdlsaetningen for palliation

Det tyder pd, at KAB overordnet kan bidrage til opfyldelse af malsaetningen for palliation,
at lindre lidelse og @ge velvaere og livskvalitet, uanset om den er opstdet pga. fysiske eller
psykologiske faktorer. Iszer KAB der kan betegnes som vaerende bivirkningsfrie uden
seerlig risiko for patienten og af mere wellness karakter som eksempelvis massage, taktil
stimulering, afspaending, mindfulness og musikterapi anvendes. Akupunktur skiller sig ud
ved at veere mere indgribende pga. ndlene, der stikkes i. Hospice ser ud til, at have stgrre
udbud af KAB, end de gvrige. Muligvis pga. de bedre fysiske omgivelser og med et fast

personale som er til r&dighed for patienten hele dggnet.
5.1.2 Udvikling

Det er primaert de ansatte inden for organisationen, der praktiserer KAB. Det peger p3, at
sundhedsprofessionelle ser muligheder for at udvide deres kompetencer ved at
efteruddanne sig i KAB. Interesse fra personalets side kan derfor vaere en af drsagerne til
ekspansionen, sdvel som patienternes. Udviklingen peger sdledes pa flere nye igangsatte

og planlagte initiativer af KAB i organisationerne.

Naeste afsnit omhandler udfordringer og begraensninger og nogle af de forbehold og
betaenkeligheder respondenternes besvarelser viste. Forbehold der ogsa kan vaere et

udtryk for ansvarlighed, bade over for patienten, sdvel som sin egen professionalitet.
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5.2 Udfordringer og begraensninger
5.2.1 Bivirkninger

Selvom nogle KAB tilbud kan betegnes risikofrie for patienten, s& kan andre medfgre
bivirkninger. Naturmedicin var f.eks. ikke et tilbud. Mulige bivirkninger vil kunne forarsage
direkte skade pa patienten. I Sygeplejersken refereres f.eks. til en ny dansk undersggelse
af 3000 brystkraeftpatienter, at kosttilskud i veerste fald kan ggre depressive symptomer
vaerre (Sygeplejersken 2013:17).

KAB som akupunktur foregdr ved at iszette ndle i huden. Det kan b&de ggre ondt og
medfgre bivirkninger som blgdning og i vaerste fald perforation. Det kunne medfgre
ulemper for patienten. Alligevel er det en af de mest anvendte KAB, og samtidig den

behandling, hvor 12 ud af 16 respondenter planlagde som nye udviklingstiltag.

Man mé& formode at behandlinger, der kan have konsekvenser for patienterne, ogsa
fordrer stgrre krav til videnskabelig dokumentation. For akupunkturs vedkommende er der
publiceret mange undersggelser og dokumentation for behandlingseffekten, isaer pa
kvalme og smerter (Towler et al. 2013). Det kan maske forklare den stgrre
implementering af denne behandlingsform. Dokumentation og omtale, der formentlig
pavirker bdde patienter og medarbejderes interesse og opvejer eventuel risiko for
bivirkninger. Spargeskemaet giver desveerre ikke svar pd om respondenterne differentierer

betydningen af videnskabelig dokumentation i forhold til de forskellige KAB.
5.2.2. Evidens

For sundhedspersonalet ser det netop ud til, at dokumentation og evidens er en af de
udfordringer, de oplever i forbindelse med bade at skulle tilbyde KAB samt vejlede og
stgtte patienterne i deres valg. Evidensbaseret medicin dominerer diskursen, nér det
handler om retningslinjer for sygdomsbehandlinger i et forsgg pd at dokumentere effekten

af bestemte behandlingsformer.

En af de forskere der beskriver denne problematik er laege Kirsti Malterud. Inden for
konventionel medicin er forskning ofte bygget pa objektivisme baseret pa randomiserede

kontrollerede forsgg (RCT). Dette design kraever specifikke standarder og ngje definerede
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malbare effekter. Herunder sigter det ogsd mod at neutralisere virkningen af behandlers
0g patienters subjektive opfattelse (placebo). KAB er ofte sammensat af flere elementer
og er individualiserede og fleksible i forhold til den enkelte patient og indebaerer netop
0gsa en interpersonel kontakt, hvilket vanskeliggar om ikke umuligger en standardiseret
maling af effekt (Myskja 2010:74).

Det md antageligvis byde p& udfordringer for sundhedspersonalet, at veere ansat i et
ekspertsystem som sundhedsvaesenet, der traditionelt fordrer evidens for givne
behandlinger. At der sa alligevel forekommer flere behandlingsformer, som mere eller
mindre lever op til dette krav. Her tilkommer, at den sundhedsprofessionelle ogsa skal
kunne vejlede og stgtte patienten i deres valg. Det kraever viden. Herom kan lzeses i det

falgende afsnit.

5.2.3. Viden og kompetencer
Flere af besvarelserne viser, at manglende viden, kompetence og ekspertise er en
udfordring og et problem, bade i forhold til at kunne vejlede patienten, sdvel som i at have
KAB tilbud i organisationen. En viden, der ikke er givet via den faglige uddannelse den
sundhedsprofessionelle har, hvorfor den enkelte stilles krav, der ligger ud over vanlig
kompetence. Som faggruppe udgar sygeplejersker en stor del af den palliative indsats og
har kontakt med en del af disse patienter. Dansk Sygeplejerdd har lavet en rackke

anbefalinger til sygeplejerskers rolle inden for KAB. Der stér bl.a. (her forkortet)

“Sygeplejersker initierer en dben dialog om KAB med patienter. Sygeplejersker
skal veere seerligt opmaerksomme pa eventuelle ulemper eller risici ved KAB i
forbindelse med konventionel behandling. Sygeplejerskers holdning og viden
er afgarende for en positiv dialog” (DSR 2012:4).

Det fremhaeves, at szerlig opmaerksomhed pd ulemper og risici i forbindelse med
konventionel behandling er vigtig. Igen underbygger det, at der stilles krav om viden uden
for den enkelte sygeplejerskes fagomrdde og uddannelse. De sundhedsprofessionelle der
udgver KAB, bade indenfor, sdvel som udenfor organisationerne er underlagt autorisation

loven, dvs. vedkommende vil std til ansvar for eventuelle fejl, uanset hvor den praktiseres.
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5.2.4 Ressourcer
Besvarelserne tyder pd, at der blandt de sundhedsprofessionelle er interesse for at tilegne
sig viden og kompetencer. Det vil kreeve bade tid og gkonomi til kurser og
efteruddannelse. Besvarelserne i spgrgeskemaet angiver netop dette som begraensende
for, at der er et KAB tilbud.
Der anfgres at KAB er tidskraevende. De fleste KAB kendetegnes ved at veere interaktiv
mellem behandler og patient med en grad af uforstyrrethed. Det i sig selv fordrer tid. Hvis
man veelger, at implementere KAB ma det antageligvis bero p3, at det vurderes som et

godt supplement.

5.2.5 Holdningsforskelle
Det ser ud til, at det palliative specialiserede felt vaerdszetter patientens egne meninger,
behov, selvbestemmelse og autonomi hgijt. Udtalelser der gér igen i flere besvarelser i

spgrgeskemaet.

Nogle respondenter oplyser, at man taler om KAB pa tvaerfaglige konferencer. Flere
beskriver hvor svaert det kan vaere at veere enige, da tilbuddene er mangfoldige. En
navner, hvordan en overlaege der er modstander af KAB bliver retningsgivende og

begraensende for resten af organisationen.

Spargeskemaet har sdledes vist, hvordan faenomenet KAB med nogle aspekter udfolder sig
i den palliative specialiserede praksis. Det farer til en nysgerrighed p3, hvordan patientens
oplevelse af KAB er. Med det formal interviewes, dels patienter indlagt pd hospice, dels

patienter tilknyttet palliative team.

6. Praesentation af informanter

For at give laeseren et indtryk af de mennesker der beredvilligt har stillet deres erfaring

med KAB til rddighed for projektet, praesenteres de indledningsvis her. Alle navne er
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opdigtede. Nar der i teksten refereres til informanternes udsagn, benyttes deres

forbogstav samt sidetal.

Informant Edel pd 62 &r og indlagt pd hospice (E)

Socialt: Er sygemeldt fra sit job som truckfagrer
Diagnose: Blev akut syg for to mdneder siden og opereret for kreeft i tolvfingertarmen
KAB: Akupunktur, musikterapi, spabade

Edel bor alene og venter pa at skulle hjem i ny og mere egnet bolig. Hun har en god
stgtte i sine bgrn og store omgangskreds.

Informant Mary p3 83 8r og indlagt p& hospice(M)

Socialt: Pensionist
Diagnose: Lymfekraeft igennem flere dr og nu ogsa kraeft i tyktarmen
KAB: Akupunktur, musikterapi, spabad

Marys agtefzelle er medindlagt pd hospice, men er under interviewet hjemme. Stort
netveerk i 5 bgrn og bagrnebgrn. Mary fravalgte konventionel behandling, og hdber nu pa3,

at hun lever julen over. Er meget traet, hvorfor interviewet afkortes.

Informant Sgren pd 77 &r oqg indlagt pd hospice (S)

Socialt: Pensionist
Diagnose: Prostatakraeft med spredning til rygsgijlen
KAB: Akupunktur, musikterapi

Sgrens aegtefaelle kommer hver dag pa hospice og medvirker under interviewet. De har to
voksne bgrn og bagrnebgrn, der kommer ofte. Sgren er uvis pd fremtiden, men har
forberedt sig pd dgden i naer fremtid.

Informant Karl pd 85 &r er i eget hjem oqg tilknyttet et palliativt team (K)

Socialt: Pensionist og forfatter
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Diagnose: Kraeft i bugspytkirtlen med spredning til lunger og lever
KAB: Indsprgjtninger med misteltén samt naturmedicin

Karl bor i eget hus med sin aegtefzelle. Begge deltager i interviewet. Karl har faet ekstra
morfin samme dag. Derfor fgrer aegtefaellen mest ordet med tilkendegivende nik fra Karl.
Karls kreeft er for fremskreden til, at behandling kunne iveerksaettes. Derfor er Karl gdet

"andre veje”.

Opsummerende befinder informanterne sig aldersmaessigt i pensionsalderen og er ligeligt
fordelt kgnsmaessigt. Som palliative patienter svarer de statistisk til landsresultaterne, hvor
hovedparten (96,2%) har en kraeftdiagnose, primeert i alderen 60-80 ar (Grgnvold 2010).
Tre er indlagt pd hospice og én er hjemme og tilknyttet et palliativt team. Deres
sygdomsforlgb er i forskellige faser. Edel skal hjem, Mary forventer meget kort restlevetid,
Sgren ved ikke helt hvor lang livstid, der er tilbage, og Karl hdber pa en sidste god tid

derhjemme.

7. Analyse af interviews

I bearbejdningen og analysen af de semistrukturerede interview tages som naevnt

udgangspunkt i en feenomenologisk baseret meningskondensering.

De fgrste gennemlgesninger af de transskriberede interviews gav fglgende tre overordnede
meningsenheder; “velvaere og livskvalitet”, "KAB i det konventionelle system”og “hab”. 1
processen fremkom yderligere underkategorier, der vil blive praesenteret nedenfor. De
empiriske fund analyseres, og diskuteres under hver hovedkategori ved inddragelse af en
raekke relevante teorier. Afslutningsvis sammenfattes resultaterne med en model, der skal

vise sammenhaangen i de enkelte kategorier og underkategorier.

Informanternes udsagn kan indimellem relateres til flere af kategorierne, der sdledes ikke

er adskilte, men blot opdelte for overskuelighedens skyld.
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7.1 Velvaere og livskvalitet

Ifglge en fremtraedende teori af to amerikanske sygeplejersker Carol E. Ferrans og
Marjorie J. Powers afhaenger ens livskvalitet af forskellige faktorer. Deres definition lyder;
"En persons fglelse af tilfredshed eller utilfredshed med de omrader i livet, som er vigtige

for én”. De refererer til fire omrader af betydning for livskvalitet.

e Et helbreds- og fysisk omrdde, hvor faktorer som bl.a. aktivitetsniveau, mobilitet,
fysiske symptomer og evnen til at tage vare pd dem man har ansvar for er i fokus.

e Et psykologisk/&ndeligt omrade hvor tilfredshed med livet, falelser, usikkerhed,
selvbillede og tryghedsfglelse og kontrol over eget liv er i fokus.

e Et sociogkonomisk omrade med fokus pd arbejde, gkonomi, boligforhold og socialt
liv med naboer og venner.

e Et familieomrdde med fokus pa forholdet til segtefaelle og bgrn samt familiens
tilfredshed og lykke (Reitan & Schjglberg 2001:38).

Som palliativ patient og her i det fglgende underbygget af informanternes udsagn, er man
udfordret pa samtlige fire omrader. Disse udsagn bliver i det fglgende inddelt i flere

aspekter som det fysiologiske, det psykologiske og det sociale velveere.
7.1.1 Fysiologisk velvaere

Tre af informanter beskriver, hvordan KAB forventes at kunne lindre nogle af deres fysiske
symptomer. Karl, der i eget hjem er startet pa injektioner med misteltén, hdber pé bedre
livskvalitet, men har endnu ikke mzerket effekt, da han lige er begyndt. "Det kan give
meget bedre livskvalitet, nar farst I kommer rigtig i gang. Bedre livskvalitet kan i sig selv

veere livsforlaengende” (K:6)

Sgren har faet akupunktur for kraftige svedudbrud og meerker positiv effekt. "Det gar lidt i
balger, men det der om natten, det har jeg knagme veeret helt fri for. At jeg sa alligevel
vagner somme tider” (S:3).

Mary udtaler; "er nu pd hospice for at fa bedre velveere....jeg bliver naeppe rask, men for
bedre velvaere” (M:1). Hun har veeret i spabade, der har haft positiv effekt pa smerterne

"Ja noget med at slappe af, for s& fordamper smerterne, ndr man er i vand” (M:6). For
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kvalme har Mary faet akupunktur. "Jeg har lidt en del med kvalme, det har veeret det, der

var grunden, og det har de faet bugt med” (M:2).

Edel naevner "Det var egentlig fordi de sagde, at man kunne slappe af og fa styrket sit
immunforsvar, jo og for kvalme, sa det har veeret sddan noget, og med ro i kroppen”. "S&

teenkte jeg, at det ma jeg da prave. Jeg synes det har veeret rigtig afslappende” (E:2).

Edel beskriver, hvordan hun oplever en afslappelse og ro i kroppen. Nar kroppen slapper
af, giver dette formentlig ogsa en psykologisk effekt, og gger velveeret og dermed
livskvaliteten. Opfordringen fra de sundhedsprofessionelle ser ud til at vaere med

begrundelser for bdde fysisk og psykisk velvaere.
7.1.2 Psykologisk velvaere

Feelles for de tre informanter pa hospice har ro og afslapning veeret en vaesentlig
oplevelse ved KAB. Som Sgren beskriver “Ja jeg kunne maerke ..hvad kan man sige...en
indre god fglelse, det er svaert at saette navn pd” (S:2). Ved spargsmalet om, hvad der for
Sgren er svaert, svarer han "Det er angsten for at dg, for det skal jeg jo, sa det er klart,
der er nogle tanker, der gar gennem hovedet” (S:7). "Ja men jeg synes i og for sig ogsa
at begge dele, (akupunktur og musikterapi), det giver sddan en indre fred, som man nok
kan efterlyse” (S:4). En indre god falelse, ro, afslapning, indre fred er psykologisk
betydende faktorer, som med Sgrens ord “som man nok kan efterlyse” indikerer, at KAB
afhjeelper noget af den angst og uro, der nu er en del af hans hverdag. Mary udtrykker,
hvordan musikterapien med sang far hende til at fgle sig godt tilpas. “Jeg synes, ndr man

har veeret til sang, sa fgler man sig afslappet og godt tilpas” (M:4).
7.1.3 Socialt velvaere

KAB byder ikke kun pa fysiologiske som psykologiske aspekter, men kan ogsd have en
social dimension i forbindelse med f.eks. musikterapien. Mary og Sgren beskriver, hvordan
den som fzellesaktivitet gav dem en positiv oplevelse med sine naermeste. Her
eksemplificeret med citat af Sgren; ” Vores datter var her forleden aften, og Birte 13 pa
sofaen, og Mette sad i stolen, og der blev spillet pd den der hedder Lyre. "Det var ligesom

om, (lukkede gjnene i nydelse), det er noget af det, der er svaert at saette ord pd, men nar
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man lytter med, og indlever sig i de toner, s& har det en vis vaerdi”(S:2). Tydeligvis giver

feellesoplevelsen Sgren velveaere. Et velvaere med en social dimension.
7.1.4 Opsummering og diskussion

Feelles for informanterne er, at deres livsvilkar er aendret markant med deres sygdom.
Deres hverdag er med stor sandsynlighed praeget af uforudsigelighed og mulige
funktionstab med tilsvarende afhangighed af andre. Isazer for Edel blev dette en
livseendring pa ganske f& dage. Den ene dag arbejdsdygtig og i troen pa at veere rask, og
den naeste dag uhelbredelig syg, og total afhaengig af andres hjeelp. "Det var lidt af et
chok. Endda et meget stort chok, fordi det bar kom sadan her” (E:3).

Empirien viser hvordan fglelsen af velvaere mindskes, ndr man mister de fysiske kraefter
og er preeget af traethed og forskellige fysiske gener, som smerter, kvalme, synkebesvaer
og sved. Dage og naetter med sgvnbesvaer, angst og uro og tanker om dgden.
Sygdomsgener med konsekvenser ogsa socialt med et maske mere indskraenket liv. Edel
er sygemeldt fra job, og skal af hensyn til hendes aendrede fysiske formden flytte i ny og
mere velegnet bolig. Blot at magte bes@g kan veere sveert, som Mary udtrykker det "Jeg
far mange besgg. Naesten mere end jeg kan holde til” (M:3). Forandret bliver
2gtefeellernes indbyrdes forhold ogsa. Rollefordelingen kan forskydes og sendres i takt
med sygdommens udvikling. Karls aegtefeelle bliver f.eks. hans talergr i
interviewsituationen og tovholder pd aftaler pga. de svindende kraefter. Med sa tydelige
indvirkninger pa patienternes totale velvaerefglelse vil livskvaliteten ogsa blive ringere.
Formodentlig vil informanternes behov sdledes ogsa forandres, og madske skeerpe andre
fokusomrader, ligesom fremtidshorisonten bliver mindre. Andre vaerdier kan derfor fa
veerdi, f.eks. at kunne vaere sammen om noget pé trods de svigtende kraefter. Det skaber

musikterapien mulighed for.

Sygeplejerforsker Karen Marie Dalgaards inddeler ovenstdende betydninger, i det hun
benaevner "Dgdens scenarium”. Teorien inddeler "scenariet” i tre dimensioner. En
afggrelsesdimension, hvor hele den uhelbredelige syges livssituation er aendret, og de
livsfremmende faenomener hdb og mening er vekslende med de livsbegraensende

hablgshed og meningslgshed. En tabs- og udfoldelsesdimension, hvor dgdens invasion har
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begraenset patientens livsudfoldelser, samt en tidsdimension, der er praeget af
uforudsigelighed og til slut indebaerer, at man ma indstille sig pa deden. For at finde
mening ggres brug af forskellige fokuserings- og/eller udsaettelsesstrategier, som samtidig
bliver en mere bevidst fokusering pa livet, de gode dage, gjeblikke, gleeder som udfoldes i
livet her og nu (Dalgaard 2007:306). Det udtrykker Edel; “En god dag er, hvis man kan st
op, og man kan gd hen og tage sit tgj pd og slappe lidt af, og...NU er det for mig en god
dag, at man kan nogen ting. I dag kan jeg maske lidt mere end i gér. Man laerer at seette
mere pris pd det, der fgr var en selvfglge” (E:7). Udsaettelsesstrategierne beskrives som af
instrumentel karakter, hvor kroppen og den fysiske livskraft er i fokus, eller som
intentionel, hvor den syge gennem bevidste handlinger saetter mal, der kan forlaenge livet
ved at styrke livsvilje og livsmod (Dalgaard 2007). KAB kunne i disse ssmmenhaenge
betragtes, som en strategi patienterne ggr brug af for at opretholde, dels fokus pa her og
nu velvaere og dagen i dag, dels som livsforlaengende strategi. I den forstdelse kunne KAB

veere en af patientens muligheder for at handtere sin situation.

Med de aendrede livsbetingelser peger informanternes udsagn ogsa p3, at det der far
betragtedes som veerende afggrende for ens livskvalitet, har aendret sig i takt med deres
sygdom. Edel ville formentlig ikke have givet samme svar pd, hvad en god dag er, eller
hvad livskvalitet er, dagen far hun blev syg. Informanternes udtalelser peger da ogsa pa,

at de forholder sig til en dag af gangen, og hvordan deres aktuelle situation er den dag.

KAB ser ud til at bidrage til iseer den daglige lindring af bade fysiologiske som psykologiske
aspekter, men ogsad som en social feellesaktivitet, man stadig magter og kan deltage i pa
lige vilkdr med zegtefzelle og familie. Med de muligheder for lindring byder KAB pa
mulighed for velvaere og livskvalitet og en mulighed for at hdndtere sin situation. Det
bliver derfor interessant, hvad oplevelser patienterne har med KAB. Det beskrives i

kommende afsnit.

7.2 KAB

Informanternes beskrivelser af deres erfaringer med KAB peger p3, at de i deres tilvalg af

KAB ggr sig forskellige overvejelser maske mere eller mindre bevidst. Herunder inddeles
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temaerne i overskrifter som behandlerens kvalifikationer, tillid, dokumentation og
handtering af KAB.

7.2.1 Behandlerens kvalifikationer

Informanterne omtaler KAB behandleren positivt med ord som, ”...hun var meget sgd og
god til at fa os til at synge” (Mary:1). "En meget behagelig dame og hun havde ogsa en
hoftefejl. Det kan jo godt vaere, at sddan nogen ting har kodet hende ind pa noget
alternativt”. "Hun snakkede om, ja at vi kunne ringe lige s tit, og sagde, at det kan ogsa
veere, jeg ringer for at hare, hvordan det gar” (Karl:6). "Hun har endda veeret her i dag,

selvom hun har fri” (Sgren:4).

Behandlerens personlige kvalifikationer og menneskelige egenskaber betones her. Dét at
behandleren selv fejler noget, tolkes tilsyneladende som givende bedre forudszetninger
eller forstdelse for andre. At behandleren kommer pa sin fri dag for Sgrens skyld, havde
han ikke forventet, men hans ordvalg peger pd, at han derved faler sig szerlig og
veerdifuld. Karls behandler, der stiller sig til rddighed altid og selv er opsggende i

relationen, opfattes ogsa af Karl og aegtefaelle som en interesse ud over det forventelige.

Behandleren vurderes ikke blot pa de personlige kvaliteter, men ogsa de faglige
kvalifikationer. Karls kone udtaler "Det betyder noget, at hun er laege. Det synes jeg da. Vi
har ogsé en, vi kalder healeren her i neerheden. Ham kunne vi aldrig drgmme om at ga
hen til og ndr patientforeningen anbefaler og ligesddan Kraeftens Bekaempelse. Det er

trods alt nogen af de stgrste, som har med det at gare”(K:8).

"De har bare faet den uddannelse....jeg tror de far sddan noget forskelligt uddannelser

oveni, der kan bidrage til og hjzelpe vi andre mdaske (Edel:8)

I m@det med behandleren er informanterne altsd opmaerksomme pd bade behandlernes
menneskelige fremtraeden og deres faglige kompetencer og uddannelse ogsé selvom det
maske ikke altid er bevidst. Citaterne efterlader ogsa det indtryk, at behandleren uanset
om vedkommende er en del af det etablerede system eller ej, skiller sig ud ved at give

opmaerksomhed ud over det forventelige, som f.eks. at mgde ind pa sin fridag eller stille

sig til r&dighed altid. Sammenfattende har disse vurderinger af behandleren antageligvis
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betydning for bl.a. tillid, der er en vigtig forudszetning for den mellemmenneskelige

relation.
7.2.2 Tillid

At have tillid til behandler men ogsa til selve behandlingsformen kommer til syne i
udtalelser fra Karl. Karl der er i eget hjem, har ved iszer sgnnens hjaelp aktivt sggt viden
pa forhand om behandlingen, for at kunne vurdere virkning og bivirkning. Edel, Sgren og
Mary der er indlagte pa hospice, har derimod ikke sat sig sa8 meget ind i
behandlingstyperne. Edel udtaler “"Det har jeg overhovedet ikke teenkt pd, at det skulle
veere farligt pd nogen made” (E:7).

Citaterne giver indtryk af, at behovet for at vurdere behandlingen kan vaere betinget af
om KAB er et tilbud indenfor det etablerede system under indlaeggelse eller udenfor. Den
grundlaeggende tillid til KAB tilbud inden for sundhedssystemet ser ud til at vaere
"automatisk” med en forventning om at blive mgdt med kvalificeret hjaelp, kompetence,
ekspertise og omsorg men mdske ogsd med en tiltro til, at det tilbudte har en vis

dokumentation.

7.2.3 Dokumentation
Saren er et eksempel pd, at tilvalget af KAB kan vaere forskelligt afhaengig af om den
tilbydes indenfor eller uden for det etablerede system og om der er dokumentation. Han
har takket ja til flere KAB under sin indleeggelse, men har tidligere bevidst fravalgt KAB i
sit sygdomsforlgb "nej, der har vaeret meget skriven og snakken og nogen holder pa sit og
andre pd noget andet og en tredje holder pé en 3 hest og de lgber i hver sin retning”
(S:5). Saren finder det uoverskueligt at vurdere de mange alternative tilbud, og veelger
dem fra, hvis ikke der er dokumentation "der skal veere hdnd og hanke i det, at enhver
render rundt med en sprgite...ja det skal i hvert fald vaere nogenlunde dokumenteret”
(S:5).

7.2.4 Handtering

Netop Sgrens ord “at enhver render rundt med en sprgjte” viser en anden problematik.
Nogle KAB fordrer en eventuel administration af KAB. Karls aegtefaelle beskriver det, "Det

kom sd bag pa mig, at der skulle s& meget mere til...., og jeg farer jo en dagbog s& stor
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hver dag, og for ellers kan jeg slet ikke fa styr pd, hvor meget Karl han far” (K:3). I dette
tilfeelde har Karls aegtefzelle faet et stort ansvar for selve behandlingen, idet hun bade skal
administrere medicin ved at give indsprgjtninger samt dosere pa rette tidspunkter. En
udfordring hun ogsd udtrykker, og som stiller ekstra krav og taerer pa ressourcerne i en i

forvejen kraevende dag.

7.2.5 Opsummering og diskussion

For den palliative patient kan de mange KAB tilbud veere uoverskuelige at tage stilling til
og veelge imellem. Det kan selvfglgelig diskuteres, hvor stort behovet er for, at vurdere de
mere uskadelige wellness givende behandlinger contra indgribende injektioner med

misteltén.

Empirien tydeligger bl.a. at der kan veere forskel pa denne stillingtagen, hvis KAB er en del
af det konventionelle system eller ej. Den engelske sociolog Anthony Giddens anvender
betegnelsen "ekspertsystemer" om de professionelle systemer, som varetager
ekspertfunktioner i samfundet f.eks. behandling af sygdom. Det er vigtigt for et
ekspertsystem, at der hersker #il/id mellem systemet og patienten. Giddens beskriver
tilliden som en form for upersonlig tillid (faceless tillid), ligesom den kan vaere baseret som
en generel tillid, f.eks. en generel tillid til professionen, laegen, hospitalet etc. (Giddens
1996)

Empirien underbygger, at informanterne som udgangspunkt har tillid og en indlejret tro til
de tilbud, det konventionelle system tilbyder. Edel har ikke gjort sig overvejelser om dette,
men udtaler, "de har vel faet forskellige uddannelser”. Der er ikke samme behov for at
vurdere behandlingseffekt pd forhdnd, ligesom kravet til dokumentation er mindre end til
KAB uden for det konventionelle system. Som livstruende syg og iszer i den senmoderne
verden praeget af pluralisme, kan det vaere vigtigt, at man kan stole pd noget. Tilliden kan
0gsd pavirkes af det konkrete mgde mellem brugeren og systemet, dvs. en
situationsbestemt tillid, som Giddens kalder "ansigt til ansigt forbindelser (facework tillid).
Giddens anfgrer, at en person normalt mgder systemet med en naturlig tillid og

forventning til f.eks. sundhedssystemet. Informanterne ser ud til at have tillid til
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sundhedssystemet som ekspertsystem. De tager ukritisk imod KAB, men i
behandlingssituationen vurderer de den enkelte behandler. Man kunne forestille sig, hvis
en behandler eksempelvis fremstod inkompetent eller usympatisk, sa ville dette givetvis
kunne udlgse forbehold og skepsis fremadrettet og i sidste ende pavirke den generelle
tillid til ekspertsystemet. Det giver derfor god mening, at man i ekspertsystemet gerne vil

std inde for, at der eksisterer en vis kvalitet, i det man tilbyder.

Hvorvidt man kan betragte det alternative som et ekspertsystem kan diskuteres, da det
karakteriseres ved at vaere en samling af udefinerlige tilbud. Alligevel bestar det
alternative ogsd af en raekke eksperter med deres seerlige viden, som kan vaere enten
supplerende eller maske endda konkurrerende til far omtalte ekspertsystem. Sikring af
dokumentation og kvalitetskrav kan mdske veere svingende ligesom mangfoldigheden af
behandlinger. Derfor har patienterne maske heller ikke samme automatiske tillid, hvorfor
tilliden her hviler mere pad facework tillid (ansigt til ansigt) og personlige kvalifikationer.
Den enkelte ma selv veere opsggende og vurderende. I Karls tilfeelde inddrages f.eks.

sundhedssystemets viden og holdning til mistelténbehandlingen.

At vurdere, tage stilling, veelge og handtere KAB stiller derfor stgrre og andre krav til
patienten uden for det konventionelle system. Ofte vil KAB ligeledes indebaere at man
fysisk skal have ressourcer til at komme til behandleren, hvor det i det konventionelle
system ofte er KAB behandleren, der kommer til patienten. Netvaerkets stgtte far derfor
flere betydninger, som Karl, der fik sgnnens hjzelp til at sgge samt vurdere alternativer og
aegtefeellens praktiske hjeelp fik muligheden. Det kunne indikere at det hyppigst er de
ressourcesteerke der reelt har en mulighed for KAB uden for det konventionelle system. At
veelge KAB kan i det lys veere en made at tage ansvar for egen sygdom pa eller at
hdndtere den, og indebaerer samtidig en aktiv indsats. Aktiv og ansvarlig fordi dette valg
skal traeffes pa en forudgdende vurdering af behandlerens personlige og faglige
kvalifikationer, p& behandlingens virkning/bivirkning samt graden af dokumentation. En
undersggelse af kraeftpatienters verden viser samstemmende, at dét, at gare noget aktivt
selv betyder noget for kraeftpatienter, og er et af motiverne for at sgge KAB (Anker &
Egholm 2006).
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Sammenfattende ser det ud til, at KAB kan kraeve en aktiv indsats af patienten og evt. de
pargrende, men at den ogsd byder pad endnu en valgmulighed for stadig at foretage sig

noget, at keempe og mdske bevare hdbet, selvom al anden behandling er udsigtslgs.
7.3 H3b

At hdbet er et centralt begreb for palliative patienter viser bdde forskningen og den megen
litteratur. Den viser ogsd, at hdbet kan rumme mange betydninger og opfattes forskelligt.
Den schweiziske laege og psykiater Elisabeth Kiibler-Ross citeres, “Det eneste der findes i
alle stadier er hdbet” (Kibler-Ross 1986:137). Med det mener hun, at uanset hvor syg
man er, sa kan man stadig hdbe pa noget ogsa stik mod al fornuft. Kiibler-Ross har siden
1960érne som en del af dgdsbevidsthedsbevaegelsen veeret med til at saette dgden pa
dagsordenen. Selvom samtlige informanter i dette projekt er alvorligt og uhelbredeligt
syge, og for mindst to af informanternes vedkommende med en meget kort restlevetid,
rummer deres udsagn ogsa tanker om hdb. Hadb som kan vaere mange ting og iszer for

den uhelbredeligt syge.

Det har den finske forsker Jari Kylma m.fl. beskrevet, baseret pa et review, hvor han har
opgjort nuvaerende status af forskningen om héb i den palliative praksis. Den viser ogsa
her, at hdb er vigtigt i livet og indtil dgden. Kylma finder, at der til hdbet kan knyttes to
temaer, "living with hope” og "hoping for something”. Hoping for something kan forstas
sdledes at man helt specifikt hdber pa noget. “Living with hope” forstds mere eksistentielt
og transcendent med tro og mening som begreber. Denne inddeling giver en god made at
anskue hadbet pa (Kylma 2009).

7.3.1 At hdbe pd noget (hoping for something)

Det at hdbe pé& noget malrettet, fremtidsrettet og aktivt, sdsom laengere levetid, lindring af
symptomer eller laengere tid med familien afspejles i informanternes udtalelser. Karl siger
direkte i sin begrundelse for at pdbegynde indsprgjtninger med misteltén, at det er for
stadig at kunne hdbe. Ikke blot for sin egen skyld, men ogsa for at familien kan bevare et
lille hdb. "Sgn kommer med det her forslag, for ligesom at give lidt hab til os alle sammen
0g jeg taenkte, det kunne veere et forsgg veerd, ja, det er altid et forsgg veerd” (K:7,3).

Mary er mere specifik i, hvad hun haber, nemlig "at hver dag bliver en god dag” "Jeg
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haber, jo jeg kan traekke tiden lidt ud ved at leve fornuftigt, hvad jeg nu altid har gjort, ja
det drejer sig om dage, tror jeg...jeg vil gerne leve julen over, om ikke andet sa for
bgrnenes skyld” (M:7). Selvom hun taler dbent om dgden og denne accepteres, sa lever
hdbet stadig. Ikke ngdvendigvis hab om helbredelse og overlevelse, men hdbet om mere

tid sammen med familien og hdb om livskvalitet i restlevetiden.
7.3.2 At leve i hdbet (living with hope)

Edel anvender "at holde humgret hgijt”. “Jeg holdt humgret hgijt og teenkte. Vi ma fa det
bedst ud af det og s8 ma vi se...da jeg blev opereret var der ikke nogen der troede....der
var jeg langt ude”. "Kom igennem det, ok s3 mé vi tage det derfra, og sd har vi bare holdt

humgret oppe pa en eller anden made...s& har man egentlig lyst til at fortsaette” (E:4).

Edel beskriver her, hvordan hun var taet pa at miste troen og hadbet pa sin overlevelse,
men genvandt det. Sgren, der bl.a. har sagt nej til genoplivning udtaler, "Jeg ma sige,
det(hdb)svaekkes mere og mere nu. Det er en stgrre og stgrre kamp for at komme op i
stolen s3, men lad os nu se” (S:10). Det ser ud til, at iseer Edel men ogs3d Sgren her, stik
imod al fornuft og midt i hdblgsheden bevarer eller genfinder hdbet. Habets betydning i
denne sammenhaeng kan opfattes som en mere eksistentiel vaeren af hdbet, hvor man
trods erkendelse af egen forgeengelighed og realitet alligevel kan gnske sig
fremtidsmuligheder. Edel som f.eks. "holdt humgret hgijt pa en eller anden made” til trods

for, at hun ikke umiddelbart selv kunne forklare, hvor hun fandt dette hab.
7.3.4 Tillid og mening

Jan Brgdslev Olsen gér i sin artikel “"Hab - sindets regnbue” lidt videre og knytter det mere
konkrete hab til erfaringsbaseret tillid og mestringsorienteret meningsskabelse. Han
argumenterer her med, at hdbet i sin forventning ikke er givet, og dermed altid forbliver
usikkert. Dvs. chancen for skuffelse er til stede. Nar vi ikke har erfaring, med eksempelvis
den situation vi star i, ma vi stgtte os til tillid. En tillid som vi grundlaeggende har med fra
vores opvaekst, og som beskrives relations skabt. Hab og tillid er indbyrdes afhaengige
eller som Olsen skriver, "jo mere ramt man er af sygdom og lidelse, desto mere udfordres
man pa tilliden, og desto vanskeligere bliver det at bevare hdbet” (Olsen 2011:215). I den

eksistentielle forstdelse af hdbet er forstdelsen af tillid dybere. Til forskel fra den relations
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skabte tillid ses tillid her som eksistentiel med henvisning til Lagstrups livsytringer og som

hgrende med til, dét at veere menneske.

Habet knyttes ogsa til mening. Nar man er ramt af sygdom, vil det at finde mening ved
f.eks. at leve lzengere, befordre hdbet. For Mary er det f.eks. at leve julen over trods
hverdagens lidelser, men for bgrnenes skyld giver det mening. Olsen inddrager ogsa
Antonovskys begreb OAS (oplevelse af sammenhaeng) som med en betydning for hdbet.
Kan man forstd, handtere og opleve en mening med den situation, man stér i, er hdbet
staerkere og bliver indirekte en made at mestre sygdommen pa (Olsen 2011). Det ses
tydeligt i Karls begrundelse for at veelge KAB. Bade valget, sdvel som begrundelsen for at
starte misteltén kan henfares til, at bevare hdbet og mestre sin situation. Tilsvarende vil

det dog kraeve ressourcer.

Den dybere form for mening henviser Olsen til V. Frankl, der p& baggrund af sine
erfaringer og overlevelse fra en KZ lejr, beskrev denne betydning. Habet er som en
iboende tillid til livet og dets mening, pa trods af, hvad der matte ske. Trods ramt af en
uundgéelig situation, som forestdende d@d, far man en sidste chance for at opfylde den
dybeste mening. Sgren udtaler, “Lad os se hvor det ender henne”. Han tager her tingene

som de kommer. Frankl ville sige, at Sgren her pdtager sin lidelse og beaerer sin byrde.

7.3.5 Hibsfaktorer

Med ovenstdende betydninger til hdbet kan der vaere betingelser, som kan styrke eller
haemme habs oplevelsen. Bade Edel og Saren oplever, at de pa et tidspunkt ikke troede,
de ville overleve, men at de med behandling genvandt hdb om mere levetid og gode dage.
"Sa fik man nogen gode tal...det saetter humgaret lidt op, at nu far man at vide, det har
hjulpet med kemo og sddan nogle ting (Edel:4). Hendes udtalelser refererer ikke specifikt
til KAB, men mere samlet om de behandlinger, hun har modtaget under indlaeggelsen pa
hospice. Habs fglelsen kan altsd afhaenge af ens indstilling og teenkning, men ogsé af den
stgtte der er mulig fra ens omgivelser som f.eks. sundhedsprofessionelle eller netvaerket.

Edel refererer til "kemo og sddan nogle ting”. S&dan nogle ting kunne vaere KAB.
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Christian Juul Busch, hospitalspraest ved Rigshospitalet underbygger med sin erfaring og
viden med nogle af sine betragtninger om hdb og hdblgshed. Med betragtninger som ogsa
Kylma og Olsen har, omtaler han hdbs fremmende strategier, der hos terminalt syge kan
vokse, hvis behandling, pleje og omsorg er tilstraekkeligt god. Modsat kan alder, traethed
og manglende statte give hdbet ringere betingelser. Tro, spiritualitet, helbred, mening,
livskvalitet, velbefindende, coping, relation til andre, er faktorer, der ligeledes pavirker
folelsen af hdb. At hdb ogsad kan opfattes negativt eller vaere plagsomt haenger sammen
med forventningen, hvor opfyldelsen altid vil veere usikker. Busch betoner her, at de
sundhedsprofessionelles opmaerksomhed og omsorg ma omfatte patientens habs
forestillinger, sdledes at de hjaelper med realistiske mal. Er malene urealistiske hgje
indebzerer det en skuffelse som vil pafagre patienten yderligere lidelse (Busch 2000).

Informanternes i dette projekt er meget realistiske, “nu ma vi se hvad der skér”, "tager en

dag af gangen”. KAB kunne vaere en mulighed for at pavirke hadbet.

Busch omtaler hdb og hablgshed som menneskets samlede oplevelse af sin indre
sindstilstand og falelse af livskvalitet eller mangel pd samme og ikke ngdvendigvis
afhaengig af en prognose eller den forventede overlevelsestid. H3b kan vokse trods ringere
fysisk tilstand (Busch 2000).
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7.4 Sammenfattende opsummering og diskussion af analysen

I analysen af informanternes beskrivelser ses, hvordan de betydningsbzerende

meningsenheder — i dette tilfaelde hab, velvaere/livskvalitet og KAB - gensidigt pavirker

hinanden. Relationen imellem disse meningsenheder er for overskuelighedens skyld

illustreret i nedenstdende model.
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De tykkere pile illustrerer, hvordan falelsen af hab bidrager til patientens oplevelse af

velvaere og livskvalitet. Omvendt vil selve lindringen af de palliative problemstillinger
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patienten matte have give velvaere og bedre livskvalitet som igen vil kunne styrke habet.
KAB ser ud til at kunne pavirke bade hab og livskvalitet, ligesom en god falelse af
livskvalitet indirekte kan give et overskud til at afprgve KAB, eller give den habefulde

patient mod pad og overskud til at afprgve KAB.

7.4.1 KAB som katalysator for patientens velvaere og livskvalitet

De palliative patienter har forskellige palliative problemstillinger af bade fysiologisk,
psykologisk/andeligt og social karakter. Som vist bidrager KAB med lindring af nogle af
disse palliative problemstillinger, ndr anden behandling ikke slar til eller vurderes
udsigtslgs. Nar eksempelvis kvalmen lindres med akupunktur eller musikterapien giver
afslappelse og bedre sgvn gges patienternes velvaere og livskvaliteten fglger med. I nogle
tilfaelde kan KAB vaere en mulighed for, at patienten stadig kan ggre en aktiv indsats, tage
ansvar og dermed mestre og have kontrol med sin situation. Det kunne kaldes en
fokuserings- eller udsaettelsesstrategi og bidrager til et psykologisk velveaere. 1
ovenstdende perspektiv bliver KAB katalysator og en vej til mere velvaere og livskvalitet og
bidrager sdledes til opfyldelse af malsaetningen for palliation, hvor netop lindring af lidelse

og livskvalitet i restlevetiden vaegtes.
7.4.2 KAB som katalysator for patientens hab

Forskningen har vist, at oplevelsen af hab kan pavirkes. Busch naevner faktorer som tro,
spiritualitet, helbred, mening, livskvalitet, velbefindende, coping og relation til andre.
Analysen af patienternes udsagn viser, at KAB positivt kan bidrage som en
mestringsstrategi for patienten, ogsd ndr fremtiden syner hablgs og uforudsigelig. I det
forgdende afsnit er KABs positive indvirkning pa livskvalitet og velbefindende naevnt.
Empirien viste ligeledes, hvordan KAB kunne skabe muligheder for samvaer med sine
relationer ogsd. Med disse hdbs fremmende faktorer bliver KAB derfor direkte som

indirekte katalysator for hdbet.
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7.4.3 Mulige udfordringer

Som illustreret er der udfordringer forbundet med tilvalget af KAB. Det kraever ressourcer
af bade patient og pargrende samt en tillid bade til behandlingen og behandleren. Med
tillid vil, som Giddens papeger, fglge en risiko for bristede forventninger der ved skuffelsen
kan pafgre patienten yderligere lidelse. Kommunikationen og forventningsafstemning ma
derfor vaere vigtig, og som Busch er inde p3, til at hjeelpe patienten med realistiske
forventninger og ikke give falske forhdbninger. Det underbygger, at der som minimum ma

stilles kvalitetskrav til KAB som tilbydes af organisationerne.

8. Konklusion og perspektivering

Dette projekt havde til hensigt at undersgge i hvilken udstraekning faenomenet
komplementaer alternativ behandling (KAB) forekommer i den specialiserede palliative
praksis? Undersggelsen sggte ogsd svar pd, hvilke muligheder, begraensninger og
udfordringer KAB kunne medfgre set i et sundhedsprofessionelt perspektiv. Ligesa vigtig er
de palliative patienter, som det hele drejer sig om. Hvordan oplever og erfarer de KAB, og
hvilken betydning fér den?

8.1 Et udbredt faanomen med muligheder og udfordringer

Projektet viser at faenomenet KAB er saerdeles udbredt, idet 2/3 af de palliative teams,
palliative enheder og hospices i Danmark tilbyder KAB former som musikterapi,
mindfulness, akupunktur og zoneterapi. Organisationerne tilfgjede yderligere KAB som
basal stimulation, taktil stimulering, stillness touch, massage, spa, kranio-sakral terapi,
afspaending og visualisering, akupressur og TNS massage. Hospices isaer har en til flere
KAB tilbud.

Det er primezert de sundhedsprofessionelle i organisationerne, der har udvidet deres

kompetenceomrade med KAB, og som derfor udgver den. Empirien viste, at de
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sundhedsprofessionelle generelt har en positiv indstilling til KAB, og den tydeliggjorde
samtidig, at de sundhedsprofessionelle er meget imgdekommende over for patienternes
gnsker og respekterer deres autonomi. Projektet synliggjorde ogsa, at der med KAB
tilbuddet opstér andre udfordringer og krav til den sundhedsprofessionelle, sdvel som
organisationen. Der er eksempelvis krav til deres viden om KAB, som de ikke ngdvendigvis
har faet i egenskab af deres fagprofessionelle uddannelse. Denne viden efterspgrges af
patienten i gnsket om rad, stgtte og vejledning. Den sundhedsprofessionelle viser stor
ansvarlighed over for patienten. Det afspejles ved, at der stilles krav til kvalitet og en vis
grad af evidens og dokumentation for de KAB, der tilbydes. Netop kravet til
dokumentation ser ud til at kunne skabe stgrre og mindre holdningsforskelle i

organisationerne.

Ud over holdningsforskelle er tidsfaktoren og gkonomien mulige begraensende faktorer for
implementeringen af KAB. Det koster penge at uddanne og tilbyde KAB, ud over, hvad der
lovgivningsmaessigt skal tilbydes af tvaerfaglighed. Pa trods af dette viser undersggelsen,

at der var flere igangsatte og flere nye tiltag pd vej med isaer akupunktur.

Ovenstdende viser, at de sundhedsprofessionelle og organisationerne i vid udstraekning
har implementeret KAB som en komplementerende og supplerende mulighed og hjaelp for

de professionelle til at hdndtere en raekke af patientens palliative problemstillinger.
8.2 Den palliative patient

Empirien har vist, at den palliative patient kan have en raekke problemstillinger af bade
fysiologisk, psykologisk og social karakter. Som udtrykt af Dalgaard, et dgdens scenarie
kendetegnet ved, at deres totale livssituation er forandret. Livskvalitet er ikke laengere en
selvfglge, hvorfor patientens totale velvaere fér betydning. Analysen af patienternes
oplevelse med KAB viste, at den bidrog som katalysator for bade velveere, livskvalitet og
patientens fglelse af hdb. Tilvalget af KAB var ikke ngdvendigvis uden udfordringer, idet
den ogsa for patienten, og dennes pargrende, sa ud til at kraeve en aktiv og
stillingtagende indsats. Det afhang bl.a. af hvilken slags behandling, og i hvilket regi
denne blev tilbudt. Valget s& ud til, at veere nemmere grundet en mere automatisk tillid til

det konventionelle sundhedssystem, hvorimod valget var mere pdholdende og vurderende
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til tilbuddene "uden for”. Det sds f.eks. ved, at kravet til dokumentation blev et vigtigere
aspekt for patienten i eget hjem. Her sggte patienten opbakning i det konventionelle
system til sit valg. Endvidere kunne h&ndtering og administration af medicin stille store
krav, da det i eget hjem pahviler den enkelte og de pargrendes ansvar. Det kan resultere

i, at KAB i nogle sammenhaenge kun er for de ressourcestaerke.

Afsnit 8.1 og 8.2 viser, at KAB kan betragtes som et betydningsfuldt og udbredt faenomen
i den palliative specialiserede praksis. Den kan medvirke til opfyldelse af malsaetningen for
palliation, idet den kan bidrage til, at vaesentlige kernevaerdier for patienten som velveere,
livskvalitet og hdb vokser. Den sundhedsprofessionelle, sdvel som den palliative patient,
har med deres interesse for, og brug af KAB, sdledes udvidet det palliative tvaerfaglige
tilbud.

8.3 Perspektiver og implikationer

I lyset af, at graensefladerne fra at vaere alternativ til konventionel kan vaere diffuse bliver
konsekvensen, at nogle KABformer gendrer karakter fra alternativ til almindeligt tilbud. Det
er musikterapi et eksempel pg, idet man pad de fleste hospice har implementeret dette.
Andre KAB er muligvis pé vej. Arkitekturen, kunsten og naturen kunne veere nye mulige
emner. Pavi er eksempelvis i gang med et projekt om arkitektur og dens indflydelse pé
lindring.

N&r man er mindre optaget af den curative behandling og mere pd patientens velvaere
kunne det formentlig betyde, at dokumentationskravet er mindre stringent. Alligevel ma

man holde sig for gje ikke at spilde en sdrbar patients, mdaske, korte restlevetid.

I ovenstdende perspektiv er det vigtigt og hensigtsmaessigt, hvis organisationerne
holdningsmaessigt og erkendelsesmaessigt har en bevidst strategi, ndr de inddrager KAB.
Det kraever prioritering, mere tid og gkonomi. Her kunne det vaere en fordel at udveksle
erfaringer pa tveers af organisationer og maske landegraenser. Et erfarings - og videns
forum, f.eks. i Pavi regi, kunne veere en mulighed for udveksling af gode som darlige
erfaringer og indsamling af nyeste forskning. Et sted hvor den sundhedsprofessionelle og
patienten kan sgge viden. I vores pluralistiske samfund, der fordrer vores konstante

stillingtagen og evne til at vurdere, kunne det spare nogle af patientens ressourcer. Dette
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projekt har ikke interviewet de patienter, der vaelger at takke nej til KAB. Vil man belyse

faenomenet fra flere aspekter vil det vaere hensigtsmaessigt.

Med sd udbredt et faenomen som KAB har vist sig at veere, bgr der fremadrettet veere

statistisk materiale, der fglger denne udvikling.
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