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Abstract

With the approach of phenomenology and hermeneutics this project has
revealed patients and relatives experiences with a residence at a hospice with
the following discharge. Also it highlights the considerations they have made
about the time after the discharge. Patients and relatives were randomly
chosen among all patients who had been discharged from hospice in 2013.
The hospitalization that the patients have been through before their stay at
hospice was included in the project as a counter-narrative to the experiences
they obtained at hospice. During the hospitalization essential breaks where
made on everyday life and feelings like powerlessness and hopelessness took
over for many patients.

During the stay at hospice the patients experienced the physical symptoms
from their disease relieve and they obtained a significant improvement in their
general conditions. With small pushes from the hospice staff the patients were
encouraged to take active part in their own care. This meant they got energy
to take part in their life as it was unfolded at hospice and slowly other feelings
like courage and hope took over for them.

When discharge was considered it came as a surprise for both patients and
relatives even though they could see that they had obtained a significant
improvement in the general condition. Here it really struck both patients and
their relatives that they were going home and had to try and make everyday
life work on the altered conditions. Again, feelings like powerlessness and
insecurity took over by the thought of them going home to an unpredictable
future. The patients and their relatives were in the need of assurance, that the
discharge was planned well by the hospice staff and that care from the visiting
nurse had been established together with aid for their new handicap. All of
this, together with a lifeline to the outgoing hospice-team, where factors that

created security for the time coming after the discharge from hospice.
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1. Indledning

1.1 Baggrunden for projektet

I vores 3. semesters projekt arbejdede vi med problematikker omkring
udskrivelse fra hospice (Sggaard & Sgnderby, 2013). Projektet var en
afdeekning af, dels hvor stort omfanget af udskrivelser er fra hospice og dels
en afdaekning af, om der ved en gennemgang af journalmaterialet, viste sig at
veere problemer forbundet hermed. Vi gennemgik alle journaler pa udskrevne
patienter fra 2012 pa henholdsvis Ankerfjord- og Diakonissestiftelsens Hospice,
og det viste sig, at det ikke var uproblematisk at udskrive patienter. Et af de
fremherskende temaer drejede sig om utrygheden ved at skulle hjem og ikke

laengere befinde sig i trygge rammer, som det beskrives at vaere pa hospice.

Det at have hjzelpen lige ved handen er for mange en altafggrende faktor for
at kunne leve livet fuldt ud. Blandt patienterne var det, de gav udtryk for den
stgrste hurdle i forbindelse med at skulle udskrives, at de under opholdet pa
hospice havde opndet tryghed. En tryghed ved at personalet var let
tilgeengelig, og havde kompetencen til at handle pa de problemstillinger, der
matte opsta. Trygheden indebar, at de fik mod og overskud til at vende sig
mod livet igen under indleeggelsen pa hospice, men at utrygheden vendte
tilbage, nar der blev tale om udskrivelse. Dette fordi patienterne havde
oplevet, at der kunne vaere lang ventetid pa at fa hjaelp fra vagtleege eller
hjemmeplejen i hjemmet, og at de maske ikke havde kompetencerne til at

handle pa deres palliative behov.

Med dette projekt vil vi forsgge at bygge videre pa temaet udskrivelse, ved at
fa sat patient- og pargrendeperspektiv pa begrebet. Dette @gnskes, da vi kan
se, at antallet af udskrivelser har veaeret stigende over de senere ar.
Udskrivelse var ikke en del af den oprindelige hospicefilosofi, hvor tanken var,
at indlaeggelse pa hospice var en hjelp til at leve med visheden om, at dgden
var neert forestdende (Dalgaard, 2001). Der kan opsta nogle uforudsete

problemer ved at udskrive palliative patienter fra hospice med et hgijt
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specialiseret niveau til hjemmet, hvor der ikke pa tilsvarende made er adgang

til samme faglige kompetencer.

1.2 Historisk tilbageblik

Hele hospicebegrebet har rgdder tilbage til klostrene, hvor pilgrimme pa
vandring kunne sgge ly. Ordet hospice blev for fgrste gang brugt i 1892 om et
kloster i Lyon, hvor syge mennesker der ikke havde mulighed for at fa
laagehjeelp kunne opholde sig, og dermed undga yderligere elendighed (Kopp,
2011). Det grundleeggende var barmhjertighedstanken, som 13 til grund for
hjeelpen til de syge. Denne tanke spredte sig gennem Europa, og har dermed
haft dybe rgdder i den kristne tankegang, hvilket ogsa kan ses i forbindelse
med oprettelse af de fgrste hospices i Danmark, der havde dybe relationer til
sgsterordener. Et eksempel findes i veerdigrundlaget for Sct. Maria Hospice
Center i Vejle, hvor det kristne livssyn forsat har dybe rgdder, og hvor en af
vaerdierne beskrives som: "En holdning der bygger pd det enkelte menneskes

uindskraenkede vaerdi som Guds skabning” (Sct. Maria Hospice Center, 2014).

En af de fremtraedende forgangskvinder for hele den moderne
hospicebevaegelse, var Cicely Saunders, der med sin oprettelse af St.
Christophers Hospice i London i 1967, har medvirket til at udforme den
hospicefilosofi, vi kender i dag (Kopp, 2011). Saunders gjorde en stor indsats,
for at fa WHO til at definere begrebet palliation, og den fgrste definition fra
1990 var praeget af hospicefilosofiens grundveerdier med et helhedssyn pa
mennesket og en betoning af det enkelte menneskes vaerdi. Definitionen blev
revideret i 2002, og i den ses en beveegelse imod en tidligere palliativ indsats
og en accept af aktive anti-sygdomsbehandlinger som kemoterapi (Kopp,
2011).

Det fgrste moderne hospice blev grundlagt i England i 1967. I Danmark blev
det fgrste hospice etableret i 1992, nemlig Skt. Lukasstiftelsens Hospice, og
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fgrst i 1999 blev der af Sundhedsstyrelsen udarbejdet nationale anbefalinger
for den palliative indsats.

Siden starten af 1992 er der oprettet mange hospices, sa antallet nu i 2014 er
oppe pa 18 hospices fordelt geografisk pa alle 5 regioner, og med palliative
teams der bl.a. har en radgivende funktion for de professionelle, der varetager
den lindrende pleje i hjemmet og pa sygehusene (Palliativ Videnscenter,
2014).

1.3 Sundhedspolitisk tilgang

Hospice er gaet fra, at de fgrste hospices i Danmark havde dybe rgdder i den
kristne tradition til nu at have et mere verdsligt grundlag, hvor alle hospices er
selvejende institutioner med egen bestyrelse og driftsoverenskomst med de
respektive regioner (Kopp, 2011).

I forbindelse med at Kraeftplan 3 kom pa finansloven i 2011, blev det politisk
besluttet at sikre hurtigere diagnostik af cancerpatienter, skabe bedre
efterforlgb og arbejde malrettet pa at bedre overlevelsen for cancerpatienter
(Sundhedsstyrelsen, 2010). Her fik Sundhedsstyrelsen til opgave at revidere
anbefalingerne for den palliative indsats, bade for at styrke den palliative
indsats pa kraeftomradet, men ogsa for at denne styrkelse, skulle omfatte alle

patienter med en livstruende sygdom (Sundhedsstyrelsen, 2011).

Anbefalingerne for den palliative indsats tager udgangspunkt i WHQO’s definition
fra 2002, hvor formalet er at lindre lidelse hos patienter og deres pargrende,
som star overfor de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom
(Sundhedsstyrelsen, 2011). Dermed er anbefalingen sendret pa et vaesentligt
punkt, nemlig til at omfatte alle patienter med en livstruende sygdom, og til at
den palliative indsats skal medtaenkes tidligt i sygdomsforlgbet, og ikke fgrst

nar den kurative behandling er afsluttet.

Den palliative indsats inddeles i en basal del og en specialiseret del, hvor den

specialiserede del er den, der varetages pa hospice, pa palliative afdelinger og
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i palliative teams (Sundhedsstyrelsen, 2011). Det vil sige, at den
specialiserede palliative indsats pa hospice og pa palliative afdelinger
fortrinsvis er forbeholdt de patienter, der har de mest komplekse symptomer,
og som kraever en pleje og behandling, der ikke kan varetages i hjemmet eller

pa et basalt palliativt niveau.

I et projekt Realdania har udviklet omkring inspiration til det gode hospice, har
man skelet lidt til, hvad fremtiden matte bringe, ikke kun i forhold til
institutionsbyggeri, men ogsa i hvilken retning hospice har bevaeget sig i de
lande, vi normalt sammenligner os med (Realdania, 2006). Flere mennesker
lever laengere med deres sygdomme, da behandlingsmulighederne hele tiden
forbedres, og de ender maske med at have en kronisk men uhelbredelig
sygdom. Dermed forleenges ogsa den palliative indsats, og den syge kan
undervejs i sit sygdomsforlgb fa brug for en palliativ indsats pa flere niveauer

og af flere omgange.

1.4 Den palliative indsats p3 hospice

Med Sundhedsstyrelsens nye anbefalinger for den palliative indsats fra 2011 er
der andret pa vaesentlige punkter, sa det fremover vil kunne forudses, at det
ogsa vil fa indflydelse pa patientforigbende pd hospice. Som det fremgar af
Realdanias rapport om det gode hospice, vil det fremtidige scenarie for brug af
hospice a&ndre sig til, at der er behov for flere korte ophold til symptomlindring
under sygdomsforlgbet, maske som dagsophold for at blive lindret til at kunne
komme hjem og klare hverdagen i en periode (Realdania, 2006). Her vil der
kunne ske en tilbagevenden til hospice for at dg, eller der er maske opnaet en
tillid til systemet, der betyder, at flere opholder sig i hjemmet i terminalfasen.
Dette er baggrunden for, at der i de fgrste ar med hospice i Danmark ikke var
mange udskrivelser, men at der nu udskrives op imod 20 % af alle indlagte
patienter pa hospice (Hospice Forum Danmark, 2014). En udvikling der ifglge

Realdanias rapport kun har set sin begyndelse.
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Med de nye retningslinjer fra 2011 er der altsd abnet op for en lidt anden
malgruppe af patienter pa hospice (Sundhedsstyrelsen, 2011). Tidligere var
det uhelbredeligt syge patienter, hvor symptomerne fra sygdommen var sa
komplicerede og overvealdende, at familien ikke laengere kunne klare det i
hjemmet, eller hvor dgden var naert forestaende, til at definitionen for palliativ
indsats er andret til at omfatte hele den store gruppe af mennesker, der lever

med en livstruende sygdom.

Det vurderes i forbindelse med visitationen af patienten, om de opfylder de
kriterier, der er for indlaaggelse pa hospice. Kriterierne er beskrevet pa hvert
enkelt hospices hjemmeside (Anker Fjord Hospice, 2013; Diakonissestiftelsens
Hospice, 2013). Indtil nu har opholdene primaert vaeret opdelt i patienter, der
kom til livets afslutning, og patienter der kom til et korterevarende ophold med
fokus pa lindring af symptomer som smerter, angst eller dyspng.

Det kan veere sveert for den, der visiterer patienterne at vurdere, hvor
patienten er i sit sygdomsforigb (Sggaard & Sgnderby, 2013). Derfor hander
det nogle gange, at patienter visiteret til livets afslutning, far det betydeligt
bedre og omvendt, at patienter visiteret til symptomlindring viser sig at veere i
terminalfasen. Det vidner om, hvor uforudsigelig det palliative felt kan veere,
hvilket medfgrer, at der opstar situationer, der ikke kan forudses ved
indlaeggelsen, f.eks. at patienten i den formodede sene palliative fase far det

bedre og kan udskrives i henhold til visitationskriterierne.

I vores sidste opgave fandt vi frem til, at mange patienter og pargrende ved
visitationen ikke har hgrt, at det er blevet naevnt, at udskrivelse kan komme
pa tale, hvis patientens tilstand stabiliseres. Dette pa trods af at det ligeledes
er beskrevet pa hospices hjemmesider (Anker Fjord Hospice, 2013;
Diakonissestiftelsens Hospice, 2013)

Det er sveert for patienter at forsta, at udskrivelse er en ngdvendighed i
henhold til visitationskriterierne, da de fgler sig ngjagtig ligesa syge nu som

ved indleeggelsen (Sggaard & Sgnderby, 2013). Disse bristede forventninger
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kan fgre til frustrationer hos patienter og pargrende, da de havde habet pa at

kunne vaere pa hospice til livets afslutning.

Ifglge lederen fra Hospice Sjeelland kan de dgende tit leve meget lzengere end
de fa uger, man fgrst havde troet (Schnabel, 2008). Selvfglgelig er det for de
fleste dejligt at vide, at de har mere livsperspektiv, end de troede, for habet
om at miraklet rammer en, og man kan leve laengere, er der stadig hos nogen,
men mange synes ikke, at det er en god ide at flytte fra et fem-stjernet til et

et-stjernet hotel, nar de skal udskrives herfra.

Man kan spgrge sig selv om, hvordan fremtiden tegner sig for hospice.
Udviklingen tyder pa, at flere og flere patienter bliver visiteret til
symptomlindring, men hvordan passer det ind i et koncept, der oprindeligt var
tiltaenkt de dgende patienter? Man kan maske frygte, at det bliver for sveert at
skelne mellem, hvem der kommer til livets afslutning, og hvem der kommer til
symptomlindring, og maske kan det fa indflydelse pa behandlingsniveauet.
Skal livet udvikles eller afvikles, og hvilke redskaber er det, patienten og de

pargrende skal have med sig fra hospice?

Det kunne veere en mulighed i hgjre grad at "skrzeddersy” et ophold til
symptomlindring, ud fra de erfaringer andre patienter og pargrende har gjort
sig omkring, hvad der virker og ikke ggr. Her kommer den palliative tilgang ind
i billedet, da fysiske symptomer ikke har en stgrre vaegtning i forhold til at
lindre end andre symptomer af psykisk, social eller andelig karakter
(Sundhedsstyrelsen, 2011). At der pa hospice er en hgj tvaerfaglig
specialisering indebzerer netop, at der er mulighed for, at de forskellige
faggrupper kan have et teet samarbejde omkring den enkelte families behov,
dels de behov der er fremherskende nu og de behov, der kan forudses. Dette
ma siges at veere en styrke set i forhold til den specialisering, der ellers er i
sundhedsvaesenet, hvor der tages stilling til de problemstillinger, der hgrer til

specialet, men langt fra altid tages hgjde for problemfelter derudover.
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1.5 Perspektiver set med patient- og pargrendebriller

Der er lavet flere studier, der viser, at nar behandling ikke lsengere nytter, sa
gnsker stgrsteparten at dg derhjemme i trygge og vante omgivelser med deres
pargrende omkring sig (Runge, 2011, s. 344). Alligevel dgr langt de fleste
mennesker pa sygehuse. De bliver indlagt i et urealistisk hab om, at der er en
chance for at forhale dgden. Dette vidner om, at de pargrende bliver utrygge,

nar sygdommen udvikler sig og dermed lader sine syge pargrende indlaegge.

Goffman beskriver, at nar patienter frivillig har ladet sig indskrive pa en
institution, sa har de allerede delvis trukket sig tilbage fra sin hjemlige verden
(Goffman, 1967, s. 20). Selvom visse roller kan genetableres af patienten, nar
og hvis han vender tilbage, star det helt klart, at andre tab er uoprettelige og
maske vil blive oplevet som sadan pa en mindre behagelig made. Patienter ma
ofte erkende, at visse roller er gaet tabt som fglge af en barriere, der adskiller
dem fra omverdenen. Mange giver udtryk for, at den ggede treethed, som
sygdommen medbringer, forhindrer dem i at leve sit liv som hidtil (Sggaard &
Sgnderby, 2013). Der er flere ting, de ikke kan overskue, og kraefterne ma

prioriteres for at fa overskud til det, der giver mest vaerdi i livet.

For de fleste patienter er det positivt, at de har mere livsperspektiv end fgrst
troet, men for andre kan det vaere enormt sveaert at skulle rette sig mod livet
efter at have faet at vide, at der kun er meget kort tid igen (Olsen, 2011, s.
213-217). Nar mennesker kommer i uvante situationer som alvorlig sygdom,
er det karakteristisk, at de fleste befinder sig i et stgrre eller mindre

erfaringsmaessig tomrum, hvor tidligere erfaringer ikke raekker.

Det er seerligt de pargrende, der har brug for, at hjeaelpen er indenfor
reekkevidde, da de fgler et keempe ansvar for den syge og ved, at det er dem,
der skal handle i akutte situationer (Sggaard & Sgnderby, 2013). Samtidig vil

de gerne opfylde den syges maske sidste gnske, som i mange tilfeelde er at
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komme hjem og vare i vante omgivelser i hjemmet. Dette dilemma kan ofte
fgre til mange spekulationer og bekymringer hos de pargrende.

Hvor et hospiceophold gerne skulle give ro og stabilitet for patienten, bliver
opholdet ofte for de pargrende en konstant frygt for, hvornar deres syge
pargrende er for god til at veere pa hospice, og dermed ma udskrives (Sggaard
& Sgnderby, 2013).

Noget af det der fremgik af vores tidligere studier var, at det for de pargrende
kan veere en stor belastning at pleje en dgende i hjemmet, og at de var blevet
aflastet under opholdet p@ hospice, men at belastningen vendte tilbage i
forbindelse med udskrivelse til hjemmet (Sggaard & Sgnderby, 2013). Mange
patienter og pargrende gav udtryk for, at det kan vaere svart at overskue alle
de mange mennesker, de mgder i et langt sygdomsforlgb. P& hospice havde de
vaennet sig til fa kompetente mennesker omkring sig, men i hjemmet udtrykte
mange at have en oplevelse af, at skulle fortzelle det samme igen og igen,
fordi det mange gange var nye ansigter, de skulle forholde sig til, og derfor
skulle de til at forklare alle deres problematikker flere gange i lgbet af en dag,

hvilket af mange beskrives som enormt traettende.

2. Afgraensning

For nogle patienter er lseengden og malet med et symptomlindrende
hospiceophold delvis fastlagt allerede ved indlaeggelsens start, mens det for
andre patienter er grundet en bedring i almentilstanden, at udskrivelse
kommer pa tale, og det bliver maske mod deres vilje, at de ikke lsengere kan
forblive indlagt pa hospice. For at finde ud af om der er en forskel, og om det
kommer til at betyde noget efter udskrivelse i form af positive eller negative

oplevelser, er vi interesseret i at tage hgjde for begge perspektiver.

Ved at spgrge patienter og pargrende direkte til deres oplevelser omkring
hospiceopholdet, gnsker vi at fa flere nuancer, ikke kun pa temaet udskrivelse,

men ogsa pa hvad det er, et hospiceophold kan bidrage med i et
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sygdomsforlgb, uanset om det er et planlagt ophold til symptomlindring, eller

om det er fordi patientens almentilstand stabiliseres eller bedres undervejs.

I dette projekt vil udgangspunktet derfor vaere patientens og de pargrendes
egne udsagn om, hvad de har faet ud af opholdet pa hospice. Har det gjort en
forskel i deres sygdomsforlgb og i givet fald hvilken forskel.

Ligeledes gnsker vi at afdaekke, hvilke tanker patienter og pargrende ggr sig

omkring fremtiden efter hospiceopholdet.

Vi haber med projektet, at fa et andet perspektiv koblet pa temaet
hospiceophold med efterfglgende udskrivelse, dels fordi udskrivelse ikke var en
del af de oprindelige tanker med et hospiceophold, men er et tema, der er
blevet mere omfattende og aktuel pa fa ar. Derfor er vi ogsa nysgerrige pa,
om der er nogle saerlige problemstillinger, der skal tages hensyn til i forhold til

udskrivelse af palliative patienter.

3. Problemformulering

Hvordan oplever patienter og pargrende et hospiceophold og den efterfglgende
udskrivelse? Hvilke overvejelser ggr de sig om tiden efter udskrivelse fra

hospice?

4. Opgavens opbygning
I vores indledning og afgraensning har vi praesenteret vores problemstilling og

argumenteret for problemets relevans.

Vi har valgt en faenomenologisk og hermeneutisk tilgang til at afdaekke
patienter og pargrendes oplevelser gennem fire semistrukturerede interviews.

Den efterfglgende analyses resultater har dannet baggrund for valget af
teorier, og vil senere indga i en diskussion, for at kunne besvare vores

problemformulering.
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5. Videnskabsteoretisk tilgang

Videnskabsteoretisk tager opgaven sit udgangspunkt i den hermeneutiske og
faenomenologiske tilgang, da vi med problemformuleringen gnsker at afdaekke,
hvilken betydning et hospiceophold har haft for patienter og pargrende. De
patienter og pargrende vi har valgt, er dem der er blevet udskrevet fra hospice
igen, enten fordi deres ophold pa forhdnd var et tidsbestemt ophold til
symptomlindring, eller det er patienter, der under opholdet pa hospice fik en
bedring i almentilstanden, der betad, at de kunne udskrives til eget hjem.

Vi har en formodning om, at ved at tage udgangspunkt i patienternes og de
pargrendes subjektive oplevelser i et interview, kan der fgjes andre

dimensioner til hele det begreb, der omhandler udskrivelse.

Hermeneutik er lseren om forstaelse og gar tilbage til antikken som en tilgang
til at fortolke tekster for at opna forstaelse. Senere kommer hermeneutikken til
at handle mere om, hvad forstaelse er, og hvilken metode der kan anvendes til
at opna den (Birkler, 2005, s.95).

Kvale og Brinkmann skitserer nogle hermeneutiske principper for fortolkning af
en tekst (Kvale & Brinkmann, 2009). Fgrst den hermeneutiske cirkel hvor der
tages udgangspunkt i helheden, hvor fortolkningen kan vaere uklar og intuitiv
som helhed, men gennem fortolkning af de forskellige dele saettes disse
sammen pa ny i relation til helheden. Denne cirkularitet abner mulighed for en
stadig dybere forstaelse af meningen.

Fortolkning af en tekst er ikke forudsaetningslgs, det vil sige, at fortolkeren af
teksten ikke kan hoppe uden for den forstaelsestradition, som de er en del af,
men skal veere sig bevidst om, hvordan bestemte formuleringer af et
spgrgsmal til en tekst allerede bestemmer hvilke former for svar, der er mulige
(Kvale & Brinkmann, 2009, s. 233).

Vores forudseetning i dette projekt er, at udskrivelse af patienter fra hospice er

en del af vores daglige arbejde, og vi derved har en personlig forstaelse af,

hvad der er pa spil omkring udskrivelse fra hospice. Det er maske de
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problematiske udskrivelser, der huskes, og derved kan det skabe nogle blinde
vinkler for os, ved at vi leder efter problemer og ikke ser, alt det der lykkes.
Vores personlige og empiriske forforstaelse er opnaet gennem vores analytiske
fund i projektopgaven pa 3. semester, som var en analyse af de
problemstillinger, der fremgik i forhold til udskrivelse ved at gennemga
journalmateriale fra udskrevne patienter i 2012 pa Diakonissestiftelsen- og
Anker Fjord Hospice. Dette kan have en betydning for, hvordan vi analyserer

data og dermed vores fortolkning af interviewene i dette projekt.

Feenomenologien har vundet stor indflydelse pa sygeplejen i de sidste 20-30
ar, som en modpol til den meget positivistiske teenkning, der har preeget
sygeplejen indtil 1980’erne, og den videnskabelige faanomenologi har i hgj
grad veeret brugt til at inddrage patientperspektivet i sygeplejeforskningen
(Beedholm, 2011, s. 243-244). Feenomenologien er optaget af at skabe

forstaelse for livsverdensfeenomener, der knytter sig til sygdom og sundhed.

Den faenomenologiske filosofi er ikke i sig selv en forskningsmetode men et
perspektiv, der har veaeret retningsgivende for udviklingen af empiriske
forskningsmetoder (Brinkmann & Tanggard, 2010, s. 187). Den egentlige
grundlaegger af faenomenologien er Husserl. Han gnskede at udvikle en
videnskab, der ikke reducerer subjektet eller kompleksiteten i det psykiske liv,

til det der kan siges om det fra et "objektivt” synspunkt.

Et af de baerende ideer indenfor faanomenologien er, at den menneskelige
bevidsthed altid er intentionel. Intentionel betyder rettethed, og at
bevidstheden er intentionel betyder, at den altid er om noget andet end sig
selv (Brinkmann & Tanggard, 2010, s. 187). Herved far vi adgang til forskellige
feenomener, som vi kan beskrive ud fra den betydning, de har for vores
bevidsthed.

Livsverdenen er det enkelte menneskes konkrete virkelighed, som vi kan
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erfare, og som vi i det daglige tager for givet og er fortrolige med, nar vi
treeffer beslutninger, kommunikerer og handler (Brinkmann & Tanggard,
2010, s. 187). Det er med udgangspunkt i livsverdenen, at vi kan beskrive

forskellige feenomener og ga bag om fordomme.

Malet med en feenomenologisk analyse er, at na frem til en undersggelse af
essenser - faenomeners vasen - ved at ga fra at beskrive enkeltfaenomener, til
at sgge efter deres almene veesen (Brinkmann & Tanggard, 2010, s. 189). Det
vil sige, at med udgangspunkt i den oplevelse som flere patienter og pargrende
star tilbage med efter et hospiceophold, vil der tegne sig et billede af, ikke kun
den enkelte patients oplevelse af et hospiceophold, men om der tegner sig
nogle oplevelser i forbindelse med opholdet eller tiden derefter, der vil kunne

give et generelt billede af udskrivelse pa hospice.

Nar det drejer sig om kvalitativ forskning er faenomenologi i almindelighed et
begreb, der peger pa en interesse i at forsta sociale feenomener ud fra
aktgrernes egne perspektiver og beskrive verden, som den opleves af
informanterne ud fra den antagelse, at den vigtige virkelighed er det,

mennesker opfatter den som (Brinkmann & Tanggard, 2010, s. 195).

Set i forhold til denne opgave vil det ikke vaere selve begrebet udskrivelse, der
er interessant, men den subjektive oplevelse patienter og pargrende star
tilbage med, efter de er blevet udskrevet. Har hospiceopholdet levet op til de
forventninger, de har haft pa forhand, hvis det var et planlagt ophold? Eller for
de patienter der havde opndet en generel bedre almentilstand, at de skulle
hjem i stedet for at tilbringe den sidste del af livet pa hospice, og om de ser, at
opholdet har haft en betydning i deres sygdomsforlgb og maske i givet fald,
hvilken betydning deres subjektive oplevelser skal seettes ind i den

meningssammenhang, det er at veere indlagt pa hospice.
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6. Metode

6.1 De kvalitative interviews

For at bearbejde problemstillingen har vi valgt at lave semistrukturerede
interviews med udgangspunkt i en pa& forhand udarbejdet interviewguide
(bilag).

Spgrgsmalene er udformet, sa de indeholder de temaer, der indgar i
problemformuleringen dels for at holde fokus pa at fa besvaret denne, men
samtidig med mulighed for at bade interviewer og informanter kan forfalge
emner, der opstar undervejs i interviewet, og som kan bidrage med andre
dimensioner til projektet.

Problemformuleringen er valgt pa baggrund af en undren og nysgerrighed,
som har forfulgt os siden vi udarbejdede vores sidste opgave, hvor vi fandt
frem til, at udskrivelse fra hospice giver anledning til flere problematikker. I
denne opgave er gnsket at fa dette uddybet nsermere set med patient- og
pargrendebriller.

Interviewformen muligger, at fokus kan holdes pa den enkeltes oplevelse af
det tema, som vi gnsker at interviewe om (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 45). 1
det semistrukturerede livsverdensinterview indhentes beskrivelser af
deltagernes livsverden med det formal at fortolke de beskrevne faenomener.
Samtidig giver den semistrukturerede form en mulighed for fleksibilitet til at
forfslge temaer, som informanten selv bringer pa banen, og abenheden
medfgrer stgrre sandsynlighed for, at fa spontane og levende svar fra

interviewpersonerne.

Kvale siger om valget af interviewpersoner, at det ngdvendige antal afhanger
af formalet med undersggelsen (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 108-109). Han
skriver, at hvis formalet med undersggelsen er at forsta verden, som den
opleves af ét enkelt menneske, er interviewet med dette ene menneske
tilstreekkeligt. Men er resultaterne af undersggelserne sa generalisérbare? Det

vil Kvale sige ja til. Han henter sin argumentation i psykologien, hvor
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banebrydende resultater er opnaet ved hjeelp af ganske fa forsggspersoner,

hvor det gnskes at fa indsigt i interviewpersonernes livsverden.

I vores undersggelse indgar fire patienter, hvoraf to af dem har en hustru, og
de to andre bor alene. Informanterne er tilfaeldig udvalgt, og det eneste
inklusionskriterie for deltagelse var, at patienterne havde vaeret indlagt pa
hospice i 2013, og var blevet udskrevet indenfor fa maneder inden interviewet,
sa hospiceopholdet og efterfslgende udskrivelse fortsat var i frisk erindring.
Det blev ikke pa forhand undersggt, om udskrivelse af patienterne var

planlagt, eller blev aktuelt undervejs i forlgbet.
Fglgende patienter og pargrende indgik i undersggelsen:

Peder er 65 ar og har en bughindekraeft, som formentlig er kommet som
bivirkning til 37 stralebehandlinger, han fik for mange ar tilbage for en
testikelkraeft. Peder er gift med Marie, og sammen har de to bgrn hvoraf den
ene bor i Norge. Marie og Peder bor i et villakvarter i Storkgbenhavn, hvor den

anden sgn bor lige i naerheden. Peder var indlagt pa hospice i 9 uger.

Hugo har lungekraeft, som formentlig stammer fra hans mange ars arbejde
med asbest. Han er gift med Grete, og sammen har de to bgrn. Hugo og Grete
bor i en lejlighed i Kgbenhavn pa 1. sal. Hugo valgte Diakonissestiftes Hospice,
idet de kendte en, der havde veeret indlagt pa det gamle hospital pa

Diakonissestiftelsen ar tilbage. Hugo var indlagt 4 uger pa hospice.

Sonja er 65 ar og har en ovariecancer, der i operationsforlgbet blev
kompliceret af en perforation af colon med efterfglgende anlaeggelse af stomi.
Sonja er i et palliativt kemobehandlingsforlgb. Sonja bor alene i et parcelhus,

og har 2 voksne bgrn. Hun var indlagt pa hospice i cirka 9 uger.

Helga er 63 ar og har en mangedrig KOL og nu lungecancer. Er permanent
iltbruger og bliver indlagt pa hospice til et symptomlindrende ophold af kortere

varighed. Helga bor alene i et lille reekkehus, og har en voksen sgn og dennes
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familie.

Med baggrund i Kvale og Brinkmanns argumentation vurderes, at fire
patient/pargrende kan bidrage til indsigt i, hvordan udskrivelse fra hospice er
forlgbet og hvilke overvejelser de har gjort sig om fremtiden, idet der her
opnas indsigt i interviewpersonernes livsverden med udgangspunkt i deres
oplevelse af hele forlgbet (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 193). Da udskrivelse
er et sarbar emne for mange patienter og pargrende, valgte vi at interviewe
dem sammen, hvis patienten havde en pargrende, da samspillet kan ggre det
lettere at udtrykke synspunkter, der som regel ikke er tilgengelige, hvis
enkeltpersoner bliver interviewet alene. Dog kan samspillet ogsa have den
ulempe, at patienter og pargrende holder igen med vigtig information for at

tage hensyn til den anden.

Interviewpersonerne fik ved interviewets start et brev med oplysninger om
undersggelsens formal, metode, samt en praesentation af os som interviewer.
Endvidere information om anonymitet, bearbejdelse af digital optagelse, samt
hvem der har adgang til materialet. Informanternes autonomi blev sikret via

en skriftlig samtykkeerklaering (bilag pa CD-rom), og de fik en kopi heraf.

Det blev preeciseret, at interviewene ikke vil blive offentliggjort, men at der vil
blive citeret fra dem i analysen.

Interviewene foregik i patient/pargrendes eget hjem, da det var den eneste
mulighed for at deltage. Vi havde lavet en forudgdende aftale, hvor
patient/pargrende fik lov til at bestemme tidspunktet for at tage hensyn til
patientens svaekkede almentilstand. Vi indledte interviewene med en briefing
med henblik pd at definere situationen for deltagerne. P& grund af stor
geografisk afstand lavede vi to interviews hver ud fra en afstemt

interviewguide.

Interviewene blev indtalt pa diktafon eller iphone, hvilket gav os som

interviewer mulighed for at koncentrere os om informanternes udsagn og
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emnet for interviewet (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 200-202). Vi vurderede, at

det verbale sprog kunne give det mest brugbare materiale til analysen.

6.2 Bearbejdning af interviews

De fire interviews blev transskriberet ordret. Dette gav det bedste
udgangspunkt for valid tolkning af informanternes udsagn (Kock & Vallgarda,
2011, s. 75-76). Det transskriberede materiale er vedlagt som bilag pa CD-
rom. Som analysemetode valgte vi at lave meningskondensering. Det gav os
mulighed for at sammenfatte mange udsagn i centrale temaer, som blev

inddraget i analysen.

Analysen af interviewene tog udgangspunkt i meningskondenseringens 5 trin,
som Kvale og Brinkmann beskriver (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 227-230). Vi
dannede os et helhedsindtryk af interviewene ved gennemlasning, og derefter
trak vi naturlige meningsenheder ud. Herefter fandt vi de centrale temaer, der
dominerede meningsenhederne, sadan som vi forstod informanternes udsagn.
Slutteligt stilledes spgrgsmal til meningsenhederne ud fra projektets

problemformulering, og resultaterne blev sammenfattet og formuleret.

Citat fra interview Naturlige Centrale Placering
enheder temaer

Hvem der har ansvaret, som Marie | Sygdoms- Pa Interview

fortaeller “...da operationen i Aarhus | forlgbet systemets Anders

kiksede ik, og du skulle tilbage til praemisser | Side 1

Rigshospitalet...og s§ kom han pé& Linje 6

Glostrup, og der 18 du vel halvanden
uge, og sd pludselig barbu, flyttede
de ham til Hvidovre...”.

Idet hun intet kendskab havde til | Sygdoms- Overgangen | Interview
hvad hospice kunne tilbyde: ”.. det | forlgbet til hospice Inger
betragtede jeg dengang som en Side 2
dodsdom, for det var hvad jeg Linje 3

forstod ved hospice dengang...”.
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Sonja  beskriver,  hvor meget | Hospice- Rammer og | Interview
rammerne p8 hospice har betydet | opholdet vilkar Inger

for hende under opholdet og ligger Side 4
seerlig veegt pd ”..det hele emmede Linje 33 og
af ro og harmoni..”. Ro i side 5 linje
omgivelserne, men ogsa pa 16

personalet: “..man havde helt klart
en fornemmelse af, at de vidste,
hvad de snakkede om”.

De gik helt i baglas ved tanken om | At fa hver- | Patienter og | Interview
at skulle fa det til at fungere i|dagen til at|pargrendes |Anders

hjemmet: “Jeg tager ikke Peder |fungere bekym- Side 12
hjem, for det der fungerer. Jeg kan ringer Linje 24
ikke std med det der”. omkring

udskrivelse

6.3 Fordele og ulemper ved interviews

En fordel ved at anvende semistrukturerede interviews er, at man kan mgde
interviewpersonen med en vis abenhed overfor holdninger og tanker om emnet
(Kvale & Brinkmann, 2009, s. 189). Interviewet bliver saledes mindre styret af
interviewerens egen verdensopfattelse eller teoriens tilgang til emnerne.
Samme abenhed vil ikke veere til stede i en kvantitativ undersggelse, ligesom

observation af personer ikke vil kunne give samme viden om emnet.

En anden fordel er, at man sikrer en hgj svarprocent ved personlig kontakt, og
vanskelige spgrgsmal kan uddybes og forklares, s& svarene bliver mere

korrekte.

En ulempe ved interviews kan veere, at udfaldet af interviewet i hgj grad
afhanger af fortrolighed mellem interviewer og informant (Kvale & Brinkmann,
2009, s. 50). Interviewer vil altid veere med til at konstruere
interviewsituationen og dermed pavirke udfaldet af interviewet. Informanten

kan blive pavirket af interviewers kropssprog og tonefald.
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Vi havde meget fokus pa at forklare interviewpersonerne, hvad interviewet
skulle anvendes til i vores projekt, og pa at skabe en god fortrolig stemning

inden selve interviewet.

6.4 Etiske overvejelser

De konkrete etiske problematikker i forskningssammenhange kan for
overskuelighedens skyld deles op i to typer: Mikro- og makroetiske
problematikker (Brinkmann & Tanggaard, 2010, s. 439-440). De mikroetiske
problematikker handler om at tage vare pa de personer, som umiddelbart er
en del af forskningen f.eks. som interviewpersoner i et feltarbejde. Mikroetiske
problematikker sgges imgdegaet ved at opna deltagernes informerede
samtykke, sikre fortroligheden og undga at deltagerne pa nogen made lider
overlast ved at deltage i et forskningsprojekt. Den makroetiske dimension
angar forskningens placering i en samfundsmaessig sammenhang. Hvilke
stgrre interesser tjener forskningsprojektet? Hvem vinder og hvem taber, nar

forskeren publicerer bestemte resultater?

Inden interviewene blev der informeret mundtligt og skriftigt om
undersggelsen i et forstaeligt dagligdagssprog. Der blev lagt vaegt pa at
fortaelle patienterne, at de til enhver tid uden begrundelse kunne traekke sig ud
af undersggelsen, hvilket ikke ville fa@ konsekvenser for den fremtidige

behandling og pleje.

I undersggelsen er det dgende mennesker, der indgar. Det kreever en
hensyntagen til deres fysiske tilstand (Kvale & Brinkmann, 2009, s. 46). Derfor
ma interviewene ikke blive for lange, og af og til matte der en pause til
undervejs. Det er naturligvis fglsomme emner, man udseetter den dgende og
deres pargrende for, men tidligere undersggelser har vist, at det kan vaere en

positiv oplevelse for patienterne at fa denne ekstra opmaerksomhed.

Forud for interviewene blev der gjort overvejelser om, hvordan der kunne

udvises respekt for patientens integritet, vaerdighed og sarbarhed. Det betgd
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for eksempel, at vi fandt det i orden, hvis patient/pargrende gnskede at have
andre med til interviewet, safremt det gav tryghed, hvilket ingen dog gnskede.
Som interviewer bestraebte vi os pa at udvise taknemmelighed over at fa lov til

at fa et indblik i interviewpersonernes livsverden.

Vi har ligeledes haft etiske overvejelser vedrgrende magtforholdet, som i et
interview vil veere asymmetrisk (kvale & Brinkmann, 2009, s. 51).
Patient/pargrende er dybt afhsengig af sin sygeplejerske, og det Vvil
sandsynligvis pavirke de svar, der gives. Forskningsinterviewet er ikke en aben
dagligdags samtale mellem ligestillede partnere. Vi, som interviewer, har
videnskabelig kompetence, hvor det er os, der igangseetter og definerer

interviewsituationen, bestemmer emnet og stiller spgrgsmalene.

Lagstrup har betonet betydningen af, hvordan vi mennesker er overfor
hinanden pa, og han fremhaever, at der i ethvert mgde mellem mennesker
sker en selvudlevering, en voven sig frem for at blive imgdekommet (Lagstrup,
1991, s. 17-39).

Ifglge Lagstrup har relationen altid karakter af, at man holder noget af det
andet menneskets liv i sine hander, og dette stiller en uudtalt og tavs etisk
fordring op om at tage vare pa det af den andens selv, der er lagt i ens
haender (Lggstrup, 1991). Den konkrete situation afggr her, hvordan det andet
menneskes selv imgdekommes, og hertil kraeves et skgn baseret pa indsigt,
fantasi og forstaelse. Med den blotte holdning kan den andens verden
indsnaevres eller udvides, hvilket betyder, at der ma udvises
imgdekommenhed, engagement og en oprigtig interesse i at modtage den
andens udleverede selv for at ggre hans/hendes verden sa rummelig som

muligt.

Ovenstaende tankning dannede det normative etiske grundlag for, hvordan vi
som interviewer forholdte os i mgdet med interviewpersonerne. Der blev i

interviewene udvist engagement, interesse og imgdekommenhed, og der var
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afsat rigeligt tid, saledes at samtalen ikke matte afbrydes grundet tidspres. Vi
forsggte ikke at presse interviewpersonerne til at fortaelle noget, som de ikke
havde lyst til. Derudover tog vi, som interviewer, ansvar for at afslutte,
saledes at informanterne havde det godt efter interviewet, ikke fglte sig blottet

eller sad tilbage med uafklarede spgrgsmal.

7. Analysens opbygning

Analysen er opbygget saledes, at hovedoverskrifterne er det, der i
meningskondenseringens fem trin kaldes naturlige enheder, som fremadrettet i
opgaven vil blive benavnt: Sygdomsforlobet, hospiceopholdet og at f§
hverdagen til at fungere. Herefter er centrale temaer trukket ud af
interviewene, og disse har vi brugt som underoverskrifter. Der vil under hver
hovedoverskrift vaere en kort opsummering til sidst af hele afsnittets

hovedpointer.

8. Sygdomsforigb

I de kommende afsnit praesenteres de beskrivelser, som patienter og
pargrende kom med, da de reflekterede over, hvilken betydning

sygdomsforlgbet har haft for deres liv. Afsnittet opdeles i fglgende temaer:

* Vejen frem til diagnosen

« P3 systemets pramisser

* At finde mening med sygdommen

» Bitterhed og frustrationer over ikke at blive set og hgrt

 Sygdommens komplikationer
8.1 Vejen frem til diagnosen

Efter gennemgang af interviewene fremgar det, at alle interviewpersoner
starter med at fortaelle om deres sygdom, og forlgbet indtil de blev indlagt pa
hospice. Det vidner om, hvor meget det fylder i deres bevidsthed. Selvom det

fgrste spgrgsmal i interviewet omhandler, hvorfor de var blevet indlagt pa
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hospice, sa havde de behov for at fortzelle hele deres historie, som for
eksempel Grete, der starter: “S§ er jeg nadt til helt fra starten at sige, at Hugo
havde sveert ved at treekke vejret, og sd gik vi til laegen...”. Denne udfgrlige
beskrivelse er et gennemgaende traek for flere interviewpersoner, hvilket
maske vidner om, hvor meget den forudgaende pleje og behandling har
betydet for patienter og pargrendes liv. Deres fortellinger er dog pa mange
punkter forskellige og kan ses i lyset af, hvad der har haft betydning for den
enkelte patient og deres familie under sygdomsforlgbet, som Anders der
starter med at fortzlle om de mange overflytninger, der har vaeret mellem
forskellige sygehuse, fordi der er stgdt komplikationer til, “og s8 pludselig
flyttede de ham til Hvidovre og opererede ham omgdende, og s§ viste det sig,
at han havde tarmslyng” (Marie). Af forteellingen fremgar det, at der har veeret
mange undersggelser, inden den endelige diagnose cancer er blevet stillet. 7ja
men det eneste sted de ikke har vaeret inde, er grerne, tror jeg. Ellers har de
vaeret inde i alle de huller, jeg har. De p&stér jo, at der kun er en 2-3-4-5
stykker, der f&r den sygdom om &ret. Det var ogs§ derfor, de var s§ laenge om
at finde det jo....” (Peder).

For Hugo gav de fgrste rgntgenbilleder af lungerne en indikation af, hvad
diagnosen matte veere: “Hans hgjre lunge den var total sort, og s& er der lidt
andet | kroppen ogs8” (Grete). Ogsa Hugo oplevede at matte igennem et
anstrengende udredningsforlgb med lungevaevsprgver, som maske kunne have
vaeret undgaet, hvis billederne af lungerne var blevet set af specialisten, der
gav dem det endelige svar: "Havde du kommet her som forste gang, sd havde
vi sagt nej ud fra de billeder, og det vi har taget. Han kan ikke f§ nogen form
for behandling” (Grete).

Ogsa for Sonja var det vigtigt at fa fortalt, hvad der var gadet forud for

hospiceopholdet, idet hun beskriver et turbulent forlgb med utallige flytninger

og fejl fra systemets side, der medfgrte ungdvendige komplikationer: ”...de var
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kommet til at sy noget med min tyktarm, der var gdet op, s§ der var gdet hul,
s§ der kom en masse vasske ud i bughulen...” (Sonja).

Det man kan haefte sig ved i patienternes forteelling er, hvordan sygdommes
udredningsfase traekker i langdrag, og det ggr det sveert at fglge med i, hvad
status er. Patienterne men ogsa de pargrende beskriver, hvordan der er stgdt
komplikationer til undervejs, og hvilke konsekvenser det har haft i form af
mange skift mellem forskellige specialister, og de har oplevet, at der har veeret

uenighed om ansvarsfordelingen frem til diagnosen.

8.2 P3 systemets premisser

Nar fokus er pa udredning og behandling af sygdom, er dét patienter og
pargrende beskriver, at de bliver flyttet mellem specialisterne, for at opna den
rette behandling. Det betyder for dem mange skift mellem sygehuse, en
manglende kontinuitet og et spgrgsmal om, hvem der har ansvaret, som Marie
forteller ”..da operationen i Aarhus kiksede ik, og du skulle tilbage til
Rigshospitalet...og s§ kom han p& Glostrup, og der 1§ du vel halvanden uge, og
s§ pludselig barbu, flyttede de ham til Hvidovre...” (Marie).

I Peders tilfeelde havde egen lsege gjort en stor indsats for at fa udredt
symptomerne ved at henvise til sygehuset af flere omgange: "Han (laegen)
synes det skulle have vaeret opdaget noget far, for som han (laegen) siger: Jeg
sendte jo Peder afsted hele tiden, de gjorde bare ikke noget” (Peder) og Marie
supplerer: ”7Ja de er ikke gode til at snakke sammen, fordi de der
praktiserende lzeger, de skal ikke komme og forteelle hospitalslaegerne, hvad

der er galt”.

At pleje og behandling foregar pa systemets preemisser, oplever Sonja under
sin indlaeggelse pa sygehuset, hvor hun fik suppleret sin ernaering med
sondemad, fordi hun havde sveaert ved selv at spise men oplevede, at det blev
givet pa fastlagte tidspunkter, og derved blev lysten til selv at spise helt taget
fra hende: “Men det kunne de ligesom ikke lave om pd, fordi det karte jo

ligesom ud af deres system, s§ de gav mig det der sondemad tidlig og sent, og
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s vidste jeg, at jeg ikke selv kunne spise noget bagefter, og det sagde jeg til
dem mange gange, men det fes ikke ind for at vaere helt aerlig” (Sonja).

Grete oplever det frustrerende, ikke at blive taget alvorlig, nar hun pataler fejl
og mangler i pleje og behandling af sin mand: “Man helder vaeske pd
patienterne, og sa tilser man dem ikke...De haelder 2 liter ind og lofter ikke
dynen, ndr man ved, hvad patienten fejler...” (Grete). Her henviser Grete til, at
Hugo har en forstgrret prostata, og dermed ikke kan komme af med alt den
vaeske, de fylder pa@ ham intravengst. Hendes frygt var: "Havde han veeret der
en uge mere, havde han veeret dod i dag” (Grete). Grete fgler at systemet
svigter pa mange punkter. Et andet eksempel er ved overflytningen til hospice,
hvor transporten kommer laenge fgr, den var bestilt til. Hvis Grete ikke havde
taget hgjde for, at dette kunne ske, qua sine mange ars anseattelse pa

Hvidovre Hospital, var hun ikke kommet med transporten til hospice.

Patienter og pargrende forteeller om de praemisser, de har veeret underlagt
gennem sygdomsforlgbet, og som har betydet, at de har fglt, at deres
argumenter blev overhgrt. De oplever en manglende fleksibilitet i pleje og

behandling, og der savnes fokus pa dem som hele mennesker.

8.3 At finde mening med sygdommen

For flere patienter og pargrende virker det til at vaere vigtigt at fa fortalt, at
kreeften ikke er livsstilsrelateret, maske fordi der de senere ar har vaeret
enorm stor fokus pa livsstilens betydning for at udvikle cancer, hvor ansvaret
for at blive syg er flyttet over pa patienten.

For Peders vedkommende som fglge af stralebehandlinger af en testikelcancer
34 ar tidligere: “.. s§ fik du 37 str8ler, og det mener de faktisk, at sygdommen
er kommet af” (Marie). Dengang blev Peder kureret for sin sygdom, og han
fortaeller, at det havde han ogsa en stor forhabning om denne gang, da han fik
diagnosen: “..der var det jo noget man reparerede, de kurerede mig jo. Derfor
da jeg sé fik at vide, at jeg havde cancer igen, jamen der fik jeg jo ikke det

store chok” (Peder).
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For Hugo og Grete gar den rette sammenhaeng fgrst op for dem under
indleeggelsen, hvor Hugo bliver udredt for sin lungecancer af en specialist fra
"giftlinjen” pa Bispebjerg, hvor han far at vide, at det er pa grund af arbejdet
med asbest. Grete udtrykker en enorm taknemlighed for, at nogle har teenkt
den tanke, at her kunne diagnosen udlgse en arbejdsskadeerstatning. ”S§
havde de sogt en arbejdsskade. Han har asbestlunger...og det hele tog 11

dage, s§ var det kort igennem” (Grete).

Seerligt for to af interviewpersonerne betyder det meget at fa fortalt, hvordan
sygdommen er opstaet, og fa pointeret at sygdommen er kommet pa grund af
manglende viden om, hvad der var kraeftfremkaldende ar tilbage, hvor de blev

udsat for henholdsvis asbest og bivirkninger til adskillige stralebehandlinger.

8.4 Bitterhed og frustrationer over ikke at blive set og hgrt

Nar patienter og pargrende forteeller om pleje- og behandlingsforlgbet,
beskriver de oplevelser og handelser, der har vaeret frustrerende undervejs.
Nar Peter forteeller om sygdomsforigbet, er noget af det, der skinner igennem
frustrationerne over det lange udredningsforlgb, hvor han fortzller om de
mange gange, han har faet gentaget, at det ikke var cancer, men at det sa
alligevel viser sig at veere tilfseldet efter halvandet ars udredning. “Jamen jeg
har haft alt lige fra Morbus Crohn, og jeg ved ikke hvad. Af alle de der havde
jeg f8et at vide, at jeg ikke havde cancer” (Peder).

De frustrationer der skinner igennem hos Hugo og Grethe, er primeert
frustrationer, der opstar i relation til plejen, og ikke til selve
udredningsforlgbet. Her beskriver de et forlgb, hvor de allerede fra starten
efter svaret pa rgntgenbillederne har faet at vide, at det ikke s@ godt ud, og
efter bronkoskopien far at vide, at der ikke kan tilbydes kurativ behandling.

Det har specielt frustreret Grethe undervejs, nar hun har oplevet at komme og
finde Hugo med et drop, der er Igbet subcutan; "...og s8 ligger man drop og

tilser ikke armen. Det var hvad jeg kom over og s8. Han var spaendt i kroppen
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af vaeske og droppet lpbet subcutan i armen - s8 blev jeg vred” (Grete).
Grethe har gennem sit arbejdsliv som sygehjeelper et kendskab til pleje og
behandling, og frem for alt s& kender hun Hugo bedst, og ved hvad der virker,
og ikke virker for ham: "S§ siger jeg: S8 leeg dog et kateter p§ manden. S§
kom laegen med sddan et engangskateter, og s§ siger jeg: Det duer ikke det

der, der skal et permanent kateter til” (Grete).

Sonja beskriver det ogsa som frustrerende ikke at blive hgrt, ndr hun mange
gange forteeller dem, at hun ikke kan spise selv, nar hun far sondemad tidlig
og sent: "Og s§ sagde jeg: Det gér ikke, at I giver mig sondemad, inden jeg
f8r nogen ting selv at spise...nér jeg sa skulle til selv at spise min egen mad, s&

var jeg jo maet og havde ikke spor lyst til at spise” (Sonja).

Det som patienter og pargrende her beskriver, er en bitterhed der opstar, nar
de oplever fejl og mangler gennem sygehussystemet, der fgrer til ungdige
komplikationer. Dette ggr, at de mister tilliden ved ikke at blive set og hgrt og
bliver frustreret, nar de fgler, at beslutninger bliver truffet hen over hovedet pa

dem.

8.5 Sygdommens komplikationer

Noget af det der har haft konsekvenser for patienternes videre liv, er de
komplikationer, der er stgdt til undervejs i sygdomsforlgbet. Det far store
konsekvenser at skulle leve med kropslige forandringer, der besveerligggr
hverdagen og det sociale liv.

For Peder har operationerne i tarmene medfgrt, at der er meget lidt tarm
tilbage, hvilket har den konsekvens, at den anlagte stomi fungerer meget
uforudsigelig. Det har medfgrt en stor endring i deres liv, da de hele tiden skal
tage hgjde for, om den Igsner sig, og der siver affgring ud. "For
sygeplejerskerne er det hverdag, og det blev det efterhdnden ogsd for mig,
men alligevel var det meget flovt, at man som voksen mand, undskyld jeg

siger det, skider i bukserne” (Peder). Tilsvarende problem beskriver Sonja:
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"Jaa min stomi er jeg blevet lidt bekymret for p§ det sidste, for den springer af
for tit”.

For de to interviewede har det haft betydning for deres sociale liv at ende ud
med en stomi efter deres cancerdiagnose. Det komplicerer livet hele tiden at
skulle tage hensyn til, om der er hjeelp indenfor raekkevidde, hvis uheldet

skulle veere ude, og stomien gar lzek.

For Hugo far sygdommen ogsa store konsekvenser for livsudfoldelsen, idet han
kun har luft til at bevaege sig meget langsomt rundt og kun fa skridt af gangen
i lejligheden ”...ndr han sidder, s§ kan jeg se at vejrtraekningen...han traekker
det ikke rigtig ned mere, efter han er kommet hjem” (Grete).

Patienterne oplever, at der kommer en raekke fglgevirkninger i forbindelse med
en cancerdiagnose. Deres liv bliver et helt andet, og de er ngdt til at teenke de
fysiske begraensninger ind i planlaegningen af daglige ggremal. Deres hverdag

bliver en anden, end den har veeret tidligere.

8.6. Overgangen til hospice

Flere af interviewpersonerne oplever, at nar sygehuset ikke har mere
behandling at tilbyde, sa skal de selv medvirke til at treeffe et aktivt valg
omkring fremtiden, men det kan vare svaert at gennemskue, hvilke tilbud der
er det mest optimal for hver enkelt.

Som Peder der forteeller, at der ikke var mere at ggre rent kurativt, og derfor
skulle veelge imellem fortsat at vaere indlagt pa sygehuset eller komme pa
hospice: ”...s§ kom overlaegen p& Hvidovre og sagde, at der ikke var mere at
gore, men at han kunne f§ en enestue...eller han kunne komme p& hospice”
(Marie). Peder forteeller, at han ikke tror, at han havde overlevet en uge mere
pa sygehuset, idet han oplevede et personale, der gik rundt med skyklapper,
og det eneste de havde at tilbyde, var morfin, nar han havde ondt. Peder og

Marie havde under sygdomsforlgbet gjort sig klar pa, at hospice kunne blive en
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mulighed, nar Marie var utryg ved at fa ham hjem, og Peder selv var ked af

fortsat at vaere pa sygehuset.

Da Sonja blev praesenteret for muligheden for at komme pa hospice, var hun
skeptisk, idet hun intet kendskab havde til, hvad hospice kunne tilbyde: "...det
betragtede jeg dengang som en dgdsdom, for det var hvad, jeg forstod ved
hospice dengang...” (Sonja). Sonja fortzller, at hun ikke lzengere kunne
forblive indlagt pa sygehuset, og derfor skulle tage stilling til det videre forlgb:
”..for jeg fik at vide af en overlaege, der gik forbi, at jeg ikke kunne blive ved
med at veere deroppe pd Herning...og s8 sluttede han af med at sige, at der er

jo 0gsé hospice i Hvide Sande...” (Sonja).

Helga faler ikke, at hun er blevet inddraget i beslutningen omkring indlaeggelse
pa hospice: “..men jeg fik egentlig ikke ret meget at vide. Jeg fik egentlig bare
at vide, at jeg skulle p& hospice...” (Helga). For Helga blev det en turbulent
overgang til hospice, da hun beskriver, at hun har det bedst, nar tingene er
planlagt i god tid: "Det gik meget staerkt, og mig der helst skal have det hele
tilrettelagt og planlagt og sddan noget. Jeg fik egentlig en d&rlig start p§ vej
derud” (Helga).

Grete og Hugo beskriver ikke sa meget om overgangen fra hospitalet til
hospice. De forteeller blot, at det er en beslutning, de selv har truffet: “Og s§

fik han tilbud om at komme p8 hospice, og det er Hugos eget valg...” (Grete).

Patienterne giver udtryk for meget forskellige oplevelser af, i hvor hgj grad de
har haft medindflydelse pa beslutningen om overflytningen til hospice.
Ligeledes beskriver flere et begraenset kendskab til, hvad hospice er og kan
tilbyde. De havde dog alle behov for symptomlindring, men da alt kurativ
behandling var afsluttet, var der ikke noget formal med at forblive indlagt pa

hospitalet.

27



Conny Sgnderby og Marlene Sggaard, Masterafthandling, MHP, 2014

8.7 Opsummering

Tre ud af fire interviews startes med en fortzlling om deres sygdomsforlgb.
Fortzellingerne vidner om, hvad der har haft betydning for den enkelte patient
og deres pargrende.

Patienterne oplever at blive flyttet rundt mellem specialisterne for at fa stillet
en diagnose. Det giver manglende kontinuitet og spgrgsmalet om, hvem der
har ansvaret.

For to af interviewpersonerne betyder det meget at fa fortalt, hvordan
sygdommen er opstaet og pointere, at de ikke selv er skyld i sygdommen.
Flere oplever bitterhed over et langt udredningsforlgb og frustrationer i relation
til plejen, hvor patienter og pargrende ikke fgler sig hart.

Sygdommen har store konsekvenser for det sociale liv med de komplikationer,
der opstar, og det at fa hverdagen til at fungere med de aendrede livsvilkar kan
pa mange mader vaere en belastning.

Alle interviewpersoner havde et begrzenset kendskab til hospice inden
indlaeggelse, og derfor havde de sveert ved at vurdere, hvad et hospiceophold
kunne give dem. De havde dog alle behov for symptomlindring, som gjorde, at

de ikke var klar til at blive udskrevet til hjemmet.

9. Hospiceopholdet

I de kommende afsnit praesenteres de beskrivelser, som patienter og
pargrende kom med, da de reflekterede over hvilken betydning,

hospiceopholdet har haft for deres liv. Afsnittet opdeles i fglgende temaer:

« Rammer og tilbud pa hospice

* Personalets tilgang til patienten

* Hospiceopholdets betydning for det videre liv
* Oplevelsen af udskrivelse fra hospice

 Afslutning pa livet
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9.1 Rammer og tilbud p3 hospice

Alle interviewpersoner giver udtryk for, hvor meget de fysiske rammer har
betydet for deres velbefindende pa hospice. De oplever alle, at der er "hgjere

til loftet” og plads til forskellighed.

For Peder betgd det meget: “...hunden métte komme med ind og bespge ham,

og han blev kgrt ned i haven... vil du have et glas hvidvin i dag...” (Marie).

Sonja oplever at kunne ligge og kigge ud over fjorden og marke en ro
forplante sig ved synet af naturens gang. "Jamen en fantastisk ro og harmoni
derude...jeg kunne jo ligge og se ud over fjorden og se alle de surfere, der var
derude, ndr det var blasevejr” (Sonja). Sonja beskriver, hvor meget
rammerne pa hospice har betydet for hende under opholdet og ligger seerlig
veegt pa: “..det hele emmede af ro og harmoni...” (Sonja). Ro i omgivelserne,
men ogsa pa personalet: ”..man havde helt klart en fornemmelse af, at de
vidste, hvad de snakkede om” (Sonja). Sonja oplevede at fa hjeelp til de
praktiske problemer, der opstod under opholdet, og det havde hun aldrig
oplevet fgr, at der var overskud til. Blandt andet manglede Sonja nyt tgj pa
grund af zendret kropsfacon: ”..hun kendte en som arbejdede i Genbrug. Hun
kunne lige f& hende herop og komme med noget tgj, sd kunne jeg selv lige se,

om der var noget af det, jeg kunne bruge” (Sonja).

For Helga betgd det meget at kokken kom forbi hver dag pa trods af hendes
sparsomme appetit: “Jeg blev kgrt ned og veelge det mad ud jeg skulle have til
aftensmad, og s§ synes jeg faktisk ogs§ at jeres kok derude, det var
fantastisk, han kommer hver dag og spgrger om, hvad man gerne vil have...”
(Helga). Ligeledes beskriver Sonja madens store betydning: ”..var der lige
noget jeg ikke kunne téle eller ikke kunne lide, s§ lavede de noget andet, og

det var som et bedre 4 stjernet hotel...” (Sonja).

Helga beretter om, hvordan rammerne har haft en positiv betydning for hende

under opholdet. Psykologen stak hovedet ind flere gange, s& hun vidste, at
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tilbuddet om samtale var der. Ligeledes fortaeller hun, hvor dejligt der var
derude, nar hun blev kgrt rundt for at se det hele: “..og s§ kommer der

blomster ind hver uge, og det er alts§ fornemt, det er det godt nok” (Helga).

Grete og Hugo fremhaever at de arrangementer, der er pa hospice, har haft
stor betydning for dem: "Vi fik nogle gode oplevelser. Vi var med til
gudstjenesterne, og vi oplevede, hvad der var af arrangementer...” (Grete).
Dette har haft den betydning, at Grete og Hugo har faet skabt nogle relationer
til andre patienter og pargrende pa hospice, som var i samme situation som
dem: "Vi snakkede ogsd med et aegtepar...og det har givet os en ballast, vil jeg

sige” (Grete).

Det er forskelligt, hvilke tilbud patienter og pargrende har fundet meningsfulde
under hospiceopholdet. For nogle har det veeret i omgivelserne, de har fundet
ro, og for andre har det vaeret aktiviteter og samvaeret, der har haft betydning.
Patienter og pargrende giver ligeledes udtryk for, at de finder en vaerdi i de

faglige tilbud, der er pa hospice.

9.2 Personalets tilgang til patienten

Flere af interviewpersonerne beskriver en helt anden tilgang til dem som
patienter og pargrende pa hospice, end de har oplevet pa sygehuset. Af deres
beskrivelser fremgar det, at de fgler sig set og hgrt, som de mennesker de er,
da de kom pa hospice.

Eksempelvis Peder har oplevet: “..det er nu ikke kun Hvidovre, men der laerer
sygeplejerskerne, det er min erfaring, at hvis du mgder dem p§ gangen eller et
eller andet, s& har de leert at kigge lige direkte igennem dig. Fuldsteendig, de
ser dig overhovedet ikke. Og hvis du kalder p§ dem, s& er du til besvaer i 90%
af tilfeeldene. Og der kan man sige, at det er jo helt ngjagtig modsat p§ et

hospice” (Peder).
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Sonja meerkede samme tilgang til hende, hvor hun fik medbestemmelse
omkring egen behandling, da hun vidste bedst, hvad der fungerede
eksempelvis med sondemad. Hun oplever en bedring af sine fysiske
symptomer, nar personalet tgr teenke ud af boksen og vaere nysgerrige pa,
hvad der virker for den enkelte. “..hele tiden vidste man, at de var der for en,
og kunne man ikke sove en nat, jamen s8 ringede man, og s§ kunne man
mdéske f§ en halv pille mere ikke ogsd, hvorimod at p§ Herning da havde de

sagt, jamen du skal bare vende dig om pd den anden side og s§ sove” (Sonja).

Peder har haft samme oplevelse, idet en kvik sygeplejerske afprgver Relistor?,
som et alternativt affgringsmiddel. Herefter far han gang i den smule tarm,

han har tilbage, sa han oplever en betydelig bedring i sin almentilstand.

Til forskel fra sygehuset oplevede Sonja, at personalet pa hospice har tid:
”..de havde forst og fremmest tid, og det havde de fordi, de havde s§ mange
frivillige derude, s§ de kunne bruge den tid, de skulle have, og de kom nogle
gange bare ind og snakkede. Man folte sig aldrig helt til overs...” (Sonja). For
Sonja har tiden betydet, at hun har faet de sma skub og hjzelp i hverdagen, sa

hun har genvundet troen pa egen formaen.

P& hospice fik Helga sma skub til at gribe sine symptomer an pa en lidt anden
made: ”..og jeg fik nogle ting at arbejde med, som Helle gav mig, ndr jeg fik
de anfald” (Helga). Helga fik nogle visualiseringsgvelser gennemgaet af
fysioterapeuten. @velser hun forsat har til at ligge pa kgkkenbordet ved
interviewet tre maneder efter udskrivelse. For Helga blev fysioterapeuten den
gennemgaende person i plejeforlsbet, men hun fortaeller at savne en
tilsvarende fra plejepersonalet: ”..det betyder i hvert fald meget for mig at
have et neert forhold til en 2-3 stykker i stedet for, at der hver eller hver anden

dag kommer en ny” (Helga).

1 Anvendes for at mindske morfinpreeparaters stoppende virkning hos patienter med staerke
smerter.
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Sonja forteeller, hvor meget det betyder, at aftaler bliver overholdt. At vide at
der kommer personale, nar man ringer: “..hvis der var en der ikke lige kunne,
sd var der en anden, der stak hovedet ind: Det varer lige 5 minutter, s§ er vi

der. Man vidste de var der, og man fglte sig ikke til besvaer” (Sonja).

Helga beskriver lidt en anden oplevelse af hospice, idet hun havde en
fornemmelse af, at folk var traette af hende: ”..jeg tror folk var treette af

mig...man er for bgvlet, for man skal jo have hjaelp til alting” (Helga).

Ved at Grete havde sat sig ind i, hvad hospice kunne tilbyde Hugo, sa var de
meget realistiske omkring, hvad de kunne forvente af opholdet. De fgler, at de
bliver mgdt ved indlaeggelsessamtalen: “Rent medicinsk der skal vi nok f& dig
afvandet. S§ der er et lille hdb, ikke med sygdommen, men med at blive

stabiliseret” (Grete).

Det, patienter og pargrende oplever, der er anderledes pa hospice er, at de
ikke fgler sig til besvaer, nar de har brug for hjeelp, men derimod fgler sig madt
som mennesker. De fortzeller om, at personalet tgr taenke kreativt for at lindre
plagsomme symptomer. At personalet overholder deres aftaler og giver sig tid

og viser oprigtig interesse for den enkelte.
9.3 Hospiceopholdets betydning for det videre liv

Efter gennemgang af interviewene har det vist sig, at der er stor variation, i
maden patienter og pargrende har oplevet hospiceopholdet. De havde vidt
forskellig udgangspunkt ved indlaeggelsen, hvilket resulterer i, at de efter
udskrivelse star tilbage med hver deres opfattelse af, hvad det har betydet for

dem at veere indlagt.

Da Marie og Peder kommer pa hospice er det i den tro, at Peder kun har
ganske fa dage tilbage at leve i, da det var beskeden fra Hvidovre Hospital.
Peders hovedproblem er manglende tarmfunktion, da stgrstedelen af hans

tarm er fjernet efter en operation. Dette giver symptomer i form af massiv
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kvalme og opkastninger: ”"..og bare han fik noget ned i maven, s§
eksploderede det. Han kunne ikke maerke, at han kastede op, det kom bare
flyvende” (Marie). Sadan beskriver Peder og Marie de fgrste 7 uger af
opholdet, inden der opstod en bedring, efter at Peder havde afprgvet et nyt
afferingsmiddel og faet gang i tarmen: “S§ fik du jo rigtig gang i den smule
tarm, der var tilbage, og s8 begyndte du at kunne spise...” (Marie). Derved
opstod der en bedring i hans almentilstand, men det resulterede samtidig i en
voldsom produktiv stomi: “..ndr jeg kom derind pd hospice om formiddagen,
s§ havde han ligget der og svemmet i lort. Den ene gang havde han det p&

haenderne, p§ hovedet og...” (Marie).

For Marie kom det som et stort chok, da hospice begyndte at snakke om
udskrivelse af Peder. Hun havde slet ikke set den komme og fglte langt fra, at
Peder var klar til udskrivelse til hjemmet. For det fgrste havde han kun veeret
stabil i 14 dage, og for det andet fungerede det slet ikke med hans stomi.
Derudover opstod der et kommunikationsbrist, idet de fik forskellige beskeder
af to laeger med fa dages mellemrum, hvor den ene fgrst sagde, at udskrivelse
var leengere ude i fremtiden, men hvor den anden kom fa dage efter og sagde,
at han skulle udskrives neaeste uge: ”.. der blev bare sagt, at nu regnede de
med, at Peder blev udskrevet om mandagen, og det var om torsdagen”
(Marie). Marie forteeller, at den besked var ved at gdeleegge det gode indtryk
af hospice: “Ja, og jeg var ikke inde hos Peder i tre dage. Jeg kunne
simpelthen ikke klare det. Jeg gik herhjemme og graed og taenkte hvad nu, og

hvordan klarer vi at f§ ham hjem. Det var altsd slemt” (Marie).

Det ville have haft en betydning for Marie, hvis hun var blevet gjort
opmarksom pa undervejs i forlgbet eller ved visitationssamtalen, at
udskrivelse kunne komme pa tale, safremt Peders almentilstand blev bedre:
“forklare at det ser darligt ud nu, men ved I hvad, der er alts§ 20% chance for,

at I fr manden hjem igen” (Marie). Marie fortaeller, at hun naesten har vaeret
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alene et halvt ar: ”..s§ pludselig skal vi have en hverdag igen” (Marie). En
hverdag, som aldrig bliver den samme fgr.

Nar Marie og Peder beretter om opholdet som en helhed, s@ beskriver de det
som en turbulent periode med mange op- og nedture. Det at ga fra at tro, at

Peder dgr indenfor en uge til at skulle vende sig stille og roligt mod livet igen.

Da Hugo blev overflyttet fra Hvidovre Hospital til hospice, beskriver Grete hans
tilstand som meget darlig: ”..Hugo var i s8dan en forfatning, at han faktisk
kunne veere dod naeste dag” (Grete). Det vendte dog, da han kom pa hospice
og startede behandling: "Rent medicinsk der skal vi nok f& dig afvandet. S§
der er et lille hdb, ikke med sygdommen, men med at blive stabiliseret”
(Grete). Hugo bliver langsomt bedre under hospiceopholdet: “Og han (laegen)
sagde det lille h8b til os: Vi skal nok f§ dig til at sidde p§ sengekanten”
(Grete). Laegen fik ret, og efter kort tids indlaeggelse kan han ga et par skridt
og bliver langsomt mere og mere mobil. ”...0og s§ skennede de, at han var for
mobil til at vaere der. Og det kan man godt forstd, ndr man ser de andre
patienter” (Grete). Grete og Hugo er trygge ved udskrivelse, da de bliver
tilknyttet Det Udegdende Hospiceteam, og dermed har en ugentlig kontakt til
hospice. Grete og Hugo haber pa at vende tilbage, nar den terminale fase
indtreeder: ”..ndr den terminale fase kommer, og nu kan vi se, at nu er det nu,

s§ h8ber vi jo, at der bliver en plads der” (Grete).

Sonja kommer pd& hospice for at restituere efter to store abdominale
operationer. Hun er alment svaekket med massiv kvalme og madlede, men
ikke akut darlig. For indlaeggelse vidste Sonja ikke, hvad hun kunne forvente
af opholdet, idet hun aldrig havde hgrt, at man kunne blive udskrevet derfra
igen: ”“..der er alt for mange, der tror, at det er en dodsdom at komme
derud...” (Sonja). Sonja oplever hurtig en bedring i almentilstanden, idet
behandlingen foregar pa hendes preemisser. Dermed far hun lyst til at spise og
lyst til at udfordre sig selv i forhold til daglige ggremal: “..der var det, man

ogsé fik mod p&, for man blev opmuntret af bdde fysioterapeut og de andre
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derude...” (Sonja). Sonja giver tydelig udtryk for, at tilgangen pa hospice
betyder meget for hende: ”"Man fglte sig aldrig helt til overs. Var der noget
man ikke kunne finde ud af eller sddan et eller andet, jamen s§ var de der...”
(Sonja). Sonja kan godt se, at hun far det bedre og bedre pa hospice, men
foler sig alligevel ikke parat, da talen falder pa@ udskrivelse: “Jeg var bestemt
ikke glad for at komme hjem, for derude der havde jeg alt det, jeg havde brug
for af tryghed” (Sonja).

Det fremgar ikke helt tydeligt af interviewet, hvorfor Helga i fgrste omgang
blev indlagt pa@ sygehuset. Hun forteeller blot, at hun havde det darligt.

Nar Helga selv skal beskrive, hvorfor hun er blevet tilbudt et hospiceophold, er
det uklart for hende, hvad formalet med opholdet var. “..som sagt det synes
jeg var under al kritik. Jeg fik intet at vide om, hvor lang tid jeg skulle vaere
derude (Helga)”. Helga havde ikke selv ytret gnske om at komme p& hospice,
men fortaeller folgende: ”..for de ting de kunne hjeelpe mig med inde pé&
sygehuset, det har jeg jo egentlig selv herhjemme, s§ derfor mente de, at det
var godt for mig at komme p& hospice” (Helga). Denne beslutning kunne
Helgas naermeste pargrende tilslutte sig ”..for de folte, at jeg var i trygge
heender, ndr jeg var derude, ndr jeg havde det darligt” (Helga). Helga
udtrykker ingen forventninger til opholdet, og havde ingen viden om, hvad
hospice kunne tilbyde. Hun beskriver, hvordan nogle symptomer som angst og
andengd forveerres: “Jeg har sommetider s§dan nogle ture..jeg synes oveni
kobet, at jeg havde flere derude” (Helga) og hvordan andre symptomer bedres
under opholdet: ”..det havde hjulpet p& min mave, alts§ med det der blod ud
af halsen” (Helga).

Flere gange i interviewet fortzeller Helga om de fordele, hun kan se ved at
vaere hjemme. Blandt andet at hendes eget hus er kgligt i modsaetning til
hospice, som hun beskriver som drgn varmt.

Helga folte at hospiceopholdet blev ensomt pa grund af hendes manglende
mobilitet: ”“...man synes jo ikke, at man vil ringe, fordi at ringe for at sige, at

jeg treenger bare lige til at have lidt kontakt, eller jeg traenger til at snakke

35



Conny Sgnderby og Marlene Sggaard, Masterafthandling, MHP, 2014

lidt, det synes jeg nu ikke, at jeg ville...for der er alts§ fra kl. 14-18, der sker
der ikke en hattefis, det ggr der ikke” (Helga).

Da patienter og pargrende indlaagges pa hospice med vidt forskellig
udgangspunkt, bliver udbyttet af opholdet tilsvarende forskellig. Generelt har
alle patienter oplevet en betydelig bedring i deres fysiske symptomer, som ggr

dem i stand til at klare sig i eget hjem.

9.4 Oplevelsen af udskrivelse fra hospice

Det fremgar af interviewene, at hos tre af patienterne var udskrivelse ikke
planlagt p@ forhand, men efterhdnden som der skete en bedring af deres
fysiske symptomer, blev de for gode til at veere indlagt, og herved blev det
realistisk, at de kunne udskrives fra hospice.

For Hugo var udskrivelse ikke planlagt pa forhand, men blev etableret efter
traening i daglige faerdigheder, der havde den betydning, at han mestrede at
ga korte distancer med rolator. Ifglge interviewet var det ikke Hugo og Grete,
der ytrede gnske om at komme hjem, men personalet pa hospice, da de
vurderede, at han var for god til fortsat at veere indlagt. Grete vurderede det
retfeerdigt, idet hun sammenlighede med andre indlagte patienter, som virkede
darligere end Hugo. “..s8 skgnnede de, at han var for mobil til at vaere der, og
det kan man godt forst8, ndr man ser de andre patienter” (Grete). Det kom
ikke bag pa Grete, at udskrivelse kunne finde sted, da hun inden indlaeggelse

havde laest velkomstbrochuren fra hospice, hvori dette stod beskrevet.

For Sonjas vedkommende var udskrivelse heller ikke planlagt pa forhand, men
Sonja kan egentlig godt selv se, at hun far det bedre, som dagene skrider

n

frem. Alligevel var hun ikke glad for tanken om at skulle hjem: ”...jeg strittede
ogsd imod i starten, fordi jeg kunne simpelthen ikke overskue det med at
komme hjem...” (Sonja). Ligesom for Hugo og Gretes vedkommende, kunne
Sonja godt se, at hun var almen bedre end mange af de andre patienter. "Men
det gjorde ikke min usikkerhed bedre” (Sonja). For Sonja bliver udskrivelsen

en proces, hvor hun fgler, at hun er med hele vejen. Hospice tager sig af de
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ting, Sonja ikke kan overskue: ”.. men jeg var med i det hele, det var jeg, der

var ikke noget, der blev trukket ned over hovedet p§ mig...” (Sonja).

Set i bakspejlet havde Peder og Marie en oplevelse af, at de ikke talte samme
sprog som personalet pa hospice: “.alts§ jeg tror, at vi har talt forbi
hinanden...” (Marie). Marie kunne slet ikke overskue, at fa Peder hjem, og hun
gik helt i baglds, da hun overhovedet ikke havde set den komme. “Jamen det
var med det daglige, hjemmeplejen, sygeplejen, og hvordan jeg kunne takle
det, og i det hele taget, om jeg havde Anders hjemme 8 dage, og s§ ville jeg
finde ham dod og alle sddan nogle tanker. De mest sorte du kunne finde, hvad
nu...” (Marie).

Marie var helt indstillet pa, at Peder skulle hjem, men manglede at veere blevet
inddraget i beslutningen noget for: "M3ske ogsé lige treekke de p&rorende ind
og sige, ved I hvad, det gér s§ godt fremad, og vi kan ikke rigtig gore mere for
Peder nu. Vi synes han skal hjem og have den gode tid, og vi skal nok stgtte
jer, og vi skal nok hjelpe med en Kommune og alt det der” (Marie). For Marie
og Peder havde det vaeret rart, hvis de var blevet forberedt pa udskrivelse i
bedre tid: “...men der var ikke nogen, der sagde, at nu skal vi ud at have dig

treenet op, s§ du snart kan komme hjem” (Marie).

Hospiceopholdet var for Helgas vedkommende til symptomlindring og dermed
et ophold af kortere varighed. Helga fortzeller, at hun har det bedst i sit eget
hjem, men omstaendigheder med udrejste pargrende pa grund af sommerferie
gjorde, at et hospiceophold gav tryghed for alle parter. Hendes store gnske var
dog fra start at komme hjem igen: “Jamen jeg ville gerne hjem, for da var min
sgn og svigerdatter ogs§ kommet hjem, s§ jeg ville gerne hjem” (Helga).

Helga var ikke involveret i planlaegningen af udskrivelse, men der var heller
ikke mulighed for de store andringer, idet hun havde maksimal hjeelp i

hjemmet inden indlaeggelse.
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Et feellestraek for patienterne er, at de op til udskrivelsen opnar en bedring i de
fysiske symptomer, der indebaerer, at de ikke laengere af personalet vurderes
til at have et specialiseret palliativ behov. De oplever at beslutningen omkring
udskrivelse tages af personalet, og det dermed ikke er at valg, de selv treeffer.
Dog kan de godt selv se, at de er alment bedre end de gvrige patienter, der er
indlagt pa hospice. Alligevel kraever det tid til at veenne sig til tanken om, at
skulle starte et nyt kapitel i deres liv. Et liv hvor stabiliteten pa hospice aflgses

af en uforudsigelighed omkring det videre forlgb.

9.5 Afslutning pa livet
Interviewpersonerne har forskellige holdninger til, hvordan deres sidste tid skal
veere. De har alle gjort sig tanker om, hvordan det skal forlgbe, og har egne

gnsker til det terminale forlgb.

Peder giver udtryk for, at han hellere vil leve 2 maneder kortere og sa have
det godt i den tid, end at leve med bivirkningerne efter kemoterapi: “Jo, jeg
har hele tiden sagt. Jeg vil hellere vaere her 40 dage uden smerter end 50

dage med smerter” (Peder).

Grete og Hugo haber pa at kunne fa en plads pa hospice, nar den terminale
fase narmer sig. De giver udtryk for, at det vil vaere det optimale for dem,
men er samtidig realistiske omkring, at der skal dg en fgr, at Hugo kan fa en
plads. Grete og Hugo taler abent omkring deres fzelles gnsker til den sidste tid:
"Det eneste vi ogsd har snakket om, og det er, at Hugo skal ikke blive kvalt,
han skal ikke have ondt, han skal holdes smertedaempende, og nér den tid
kommer, det har vi ogs§ snakket om, s§ vil jeg hdbe, at han sover lige s§ stille
ind” (Grete). Som pargrende er Grete opmaerksom pa, at der er nogle praktiske
ting, der skal vaere styr pa inden Hugo dgr: "Og det er rent gkonomisk... N&r

Hugo lukker gjnene, s8 lukker de jo ogsd bankdaren” (Grete).

38



Conny Sgnderby og Marlene Sggaard, Masterafthandling, MHP, 2014

Helga har svaerere ved at forholde sig til egen afslutning pa livet, og hun
beskriver en angst, der kommer snigende. Hun frygter at dg i et anfald af
andengd. Prgver samtidig at berolige sig selv med, at hun har hgrt, at man
ikke dgr i disse anfald: ”..man dor ikke af de anfald. De har aldrig oplevet
nogen do af de anfald, man kunne hgjest besvime af det, og s8 slapper man

af, og s§ kan man traekke vejret” (Helga).

Flere af interviewpersonerne fortaeller, hvordan de under opholdet har oplevet
doden pa neermeste hold. Det har gjort stort indtryk pa dem, idet de ved, at
det gar samme vej for dem: “..for den periode hvor Hugo var derude, der
oplevede vi fire kister...Det er jo den vej, det gdr for Hugo ogs8, for det er

fremadskreden” (Grete).

Sonja far selv sat nogle ting pa plads i forhold til sin egen dgd ved at opleve
doden pa hospice pa narmeste hold. Gennem kendskab til en anden indlagt
patient pa hospice, far hun et indblik i, dels hvordan afslutningen pa livet
forlgber for den patient, men ogsa hvordan familien far mulighed for at tage
afsked med vedkommende. I interviewet beskrives hele dette forlgb af Sonja i
positive vendinger, og giver hende en form for ro i sindet: “for mig var det en
harmonisk afslutning... sddan kan det ogs8 veere, det behover ikke at veere

sorg” (Sonja).

Flere patienter og pargrende forteller, at de under hospiceopholdet har
forholdt sig til bade egen og medpatienters dgd, og at det har sat nogle tanker

i gang om hab og gnsker til den sidste tid.

9.6 Opsummering
Alle interviewpersoner er enige om, at de fysiske rammer har haft en
betydning for deres velbefindende pa hospice. Seerligt ligger de veegt pa tiden,

roen, hjemligheden og tilbuddene.
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P& hospice har de oplevet en anden tilgang til dem som patienter, end det de
har mg@dt pa sygehuset. De oplever at have medbestemmelse for egen
behandling, at personalet har en kreativ tankegang, samt tid og aftalerne

bliver overholdt.

Der er variation i maden hvorpa patienter og pargrende har oplevet
hospiceopholdet, men fzlles for dem alle er, at de har opndet bedring i deres
almentilstand, der ggr dem i stand til at klare sig i eget hjem.

For tre af interviewpersonerne var udskrivelse ikke planlagt pd forhand, og det
er meget forskelligartede problemstillinger, de oplever i forbindelse med
udskrivelse. Den sidste interviewperson kom til symptomlindrende ophold af
kortere varighed, og der var ikke behov for de store justeringer i forhold til

udskrivelse.
Flere af interviewpersonerne beskriver gnsker og tanker til den sidste del af
livet. Flere af dem har under hospiceopholdet oplevet andres dgd pa neert hold,

hvilket har gjort indtryk pa dem.

10. At fa hverdagen til at fungere

I overgangen fra fgrst at have vaeret indlagt pa sygehuset over en indleeggelse
pa hospice og sa til at skulle hjem og have en hverdag til at fungere er noget
af det, der fylder meget for vores interviewpersoner, som de beskriver det
bade i tankerne inden udskrivelse og rent praktisk med at fa planlagt det, sa
overgangen til hjemmet bliver sa glidende som muligt.

Afsnittet opdeles i fglgende temaer:

 Patienter og pargrendes bekymringer omkring udskrivelse
* Rollefordeling
* At finde vej gennem systemet

* Tryghed/utryghed
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10.1 Patienter og pargrendes bekymringer omkring udskrivelse

Nar patienter og pargrende skal beskrive deres bekymringer omkring
udskrivelse, sa handler det meget om alle de praktiske opgaver, der skal
fungere i hjemmet. Seerligt i forhold til etablering af hjemmepleje,
hjeelpemidler og i det hele taget hvordan samspillet kommer til at fungere.
Som tidligere beskrevet kom det som et stort chok for Marie og Peder, da
udskrivelse blev naevnt pa hospice. Det var de slet ikke forberedt pa, og pa
grund af tidligere erfaringer fra andre pargrende med hjemmepleje osv., gik de
helt i baglds ved tanken om, at skulle fa det til at fungere i hjemmet: “Jeg
tager ikke Peder hjem, for det der fungerer. Jeg kan ikke std med det der”
(Marie). I dagene op til udskrivelse havde Peder faet gang i sin stomi, hvilket
resulterede i sa store output, at stomien gik laek i tide og utide, hvilket
bekymrede Marie. Hendes tanker gik szerligt pa, at hun ikke havde nok
sengetgj og underbukser til at kunne skifte flere gange om dagen. ”..jeg har
da sengetwoj, men jeg har da ikke til ubegraenset hver dag at st§ med alt det
vasketgj” (Marie).

Sonjas bekymring i forhold til udskrivelse er en anden end den Peder og Marie
beskriver, idet Sonja er alene og dermed star med hele ansvaret selv. Seerligt
neetterne bekymrer Sonja, hvor hun fgler, at hjeelpen er langt vaek: “Det var
naetterne, ja, det var nok dem og s§, ja det var dem, jeg var mest bange for”
(Sonja).

Grete og Hugo glaedede sig til udskrivelse, men glaeden var ogsa fyldt med en
vis nervgsitet for, om de kunne klare det. Nervgsiteten blev dog opvejet af, at
de havde "netvaerket”, som de naevner gentagne gange, som en positiv backup

for dem.

For Helga gar bekymringen pa, om det hele nu kommer til at fungere i

hjemmet efter udskrivelse: “Jamen det er altid bekymrende at blive flyttet fra
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et sted til et andet...kommer der nu nogen og alts§ sddan nogen ting. Man er

ikke sikker p8, at det hele fungerer, som det skal alts§” (Helga).

Bekymringen omkring udskrivelse gar pa, hvordan de far hverdagen til at
fungere bedst mulig i hjemmet. Bade patienter og pargrende beskriver
nervgsiteten i, at de ved, hvad de har p@ hospice, men ikke hvordan det

kommer til at fungere i hjemmet, og den uvished fylder meget.

10.2 Rollefordeling

Nar patienter skal udskrives fra hospice, er pargrende ngdt til at tage stilling
til, hvilken rolle de gnsker at have i det videre plejeforigb.

Efterhanden som sygdommen bliver mere og mere fremskreden, kommer der
flere hensyn at tage til patienten. Dette oplever Marie, da Peder bliver
udskrevet fra hospice, hvor hun er ngdt til at overveje sin rolle i plejeforigbet:
”.for jeg mente jo ikke, at jeg skulle veaere sygeplejerske for Peder, altsd
selvfolgelig hjeelper jeg ham da, ndr det gér galt...” (Marie). Det er ikke kun i
forhold til plejen af Peder, at Maries rolle har andret sig: ”..jeg métte kore
ham i korestol, skaere mad ud, og vi kunne ikke komme nogle steder rigtigt og
ghhmm, og s§ var det jo ikke det samme liv, og det er det jo stadig ikke”
(Marie).

Ogsa rollen som aegtefeelle er blevet markant anderledes, idet Marie og Peder
fortaeller, at de har ryddet gaesteveerelset, sa der kan vaere en hospitalsseng
derinde: ”..vi har et stort geesteveerelse, som vi kunne temme...s§ der har vi

hospitalsseng og det hele inde...der sover jeg inde nu...” (Peder).

Gretes rolle i Hugos plejeforlgb er en anden, idet hun har pataget sig rollen
som primaer plejeperson. Det betyder for hende, at hun ngje skal planleegge
sine aktiviteter udenfor hjemmet, for Hugo skal ifglge Grete kun vaere alene
kortvarigt. ”..for jeg har lagt telefonnumre til, hvor jeg er, og han kan bare
ringe op, og sd kan jeg vaere hjemme, fordi jeg har bilen” (Grete). Selvom

Grete har pataget sig rollen som primaer plejeperson, sa holder hun stadig ved
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sine aktiviteter udenfor hjemmet: ”..jeg har mine aktiviteter, og dem har jeg

om mandagen, og dem holder jeg fast ved...” (Grete).

Helga og Sonja har ingen aegtefeelle, sa for dem er bgrnene de narmeste
pargrende, men det fremgar ikke af interviewene, om bgrnene har en rolle i
sygdomsforigbene.

Nar hverdagen i hjemmet bliver en helt anden end tidligere, er pargrende
tvunget til at tage et valg omkring, hvor meget de gnsker at indga i pleje- og

behandling afhaengig af, hvor meget de fgler, at deres ressourcer raekker.

10.3 At finde vej gennem systemet

Flere af interviewpersonerne beskriver det som frustrerende og tidskraevende,
at skulle tage sig af at fa bevilliget de ting, der er brug for i hjemmet, for at
kunne komme hjem og fa en hverdag til at fungere: ”“S§ viste det sig, at vi
skulle g§ ind p§ nettet og treekke sddan en og udfylde en blanket, der skulle
sendes ned til Kommunen, men det var der jo ingen, der havde fortalt os”
(Marie).

For Helga var der problemer med at fremskaffe de praeparater, de havde brugt
i behandlingen pa hospice: “..det havde jeg da det mest forfaerdelige bovl med
at 8 bestilt hjem bagefter, da jeg kom hjem...” (Helga).

Grete beskriver pa tilsvarende vis, at samarbejdet med Kommunen til tider har
veaeret sveer. Inden udskrivelse oplevede hun: “de ting der skulle hjem som
hjeelpemidler, de skulle veere klar fra dag et...og det er det eneste kiks, jeg kan
se...” (Grete). Heller ikke efter udskrivelse oplevede hun, at det fungerede med
tildeling af hjeelpemidler, hvor der var bestilt 200 kateterposer, men kun kom
16 hjem: ”..s8 jeg aner ikke, hvad det handler om andet end en stor kasse...og
hun talte ned til mig og sagde, at det skulle jeg bare lzere at leve med...”
(Grete). Grete ville ikke affinde sig med, at blive behandlet pa den made med

kun at fa tildelt 16 poser, nar der var bevilliget 200 i frygt for, at der skulle
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stgde ungdige komplikationer til Hugos sygdom sasom urinvejsinfektion, hvis

poserne ikke blev skiftet hyppigt.

Sonja fortzeller at personalet pa hospice tager sig af mange af de kontakter til
forskellige instanser i Sundhedsveesenet, som hun maske godt selv kunne

have taget: ”..men som jeg bare ikke orkede p§ det tidspunkt” (Sonja).

Det er bade tidskreevende og besvaerlig for patienter og pargrende at fa
fremskaffet diverse hjeelpemidler til pleje og behandling i hjemmet, hvilket
giver ungdig bekymring og tager ressourcer, der kunne vaere brugt pa noget

andet.

10.4 Tryghed/utryghed

Tryghed og utryghed er udsagn, der gar igen hos alle de interviewede, og
fylder meget i deres bevidsthed, idet sygdom og udvikling er uforudsigelig.
Peder var i den forste tid efter udskrivelse tilknyttet Det Udegaende
Hospiceteam men blev afsluttet, da teamet vurderede, at behovet ikke var der
lengere. Peder beskriver det som meget utrygt: ”“..jeg er lidt ked af, at de
sddan set har meldt mig ud af systemet, det er jeg lidt ked af. Det er jeg lidt
utryg ved” (Peder). Seerligt bestdr utrygheden i, at Marie og Peder har
opfattet, at de skal hele vejen igennem systemet, hvis Peder far brug for en
hospiceplads igen. Noget Peder slet ikke kan overskue, da han har sa darlige
erfaringer med sygehuset. Peder og Marie oplever det som frustrerende, at de
praktiserende lzeger og sygehuslaegerne ikke taler bedre sammen, for nu hvor
Peder er blevet afsluttet alle steder fra, er det utrygt for dem, hvem der er

tovholder i sygdomsforigbet.

For Sonja var hospiceopholdet indbegrebet af tryghed. Utrygheden opstod i
forbindelse med at skulle overskue alle de praktiske ggremal og kontakter i
forbindelse med udskrivelse: “Der tog de kontakten, s§ de tog s8dan set

ansvaret. De tog ikke ansvaret fra mig, men jeg kunne bare ikke selv klare det
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ansvar der, s§ det overtog de simpelthen” (Sonja). Selvom alt det praktiske
omkring udskrivelsen kom pa plads takket veaere hospicesygeplejerskerne,
gjorde Sonja sig fortsat mange tanker om det at skulle hjem. “Men jeg var
stadigvaek utryg indtil jeg var kommet hjem og havde fundet ud af, jamen det
fungerede trods alt...” (Sonja).

Sonja gentager flere gange, at trygheden pa hospice betgd utroligt meget for
hende, uden at uddybe hvad den tryghed bestar i men fortzeller efterfalgende,
at det der skaber utryghed efter udskrivelse er, at skulle vaere alene om

natten.

Grete og Hugo beskriver, at de er meget trygge ved at have livlinen til hospice,
hvor de kan ringe dggnet rundt, hvis der opstar spgrgsmal eller
hjemmesygeplejersken kan ringe, hvis de mangler medicin eller lignende. “Jeg
tror Hugo var glad for at komme hjem, men han var samtidig ogs8 nervgs, om
han nu kunne klare det, men vi har hele tiden snakket om at netvaerket, det er
der” (Grete).

For Grete og Hugo har netveerket haft den betydning, at de fgler, at de fortsat
har en tilknytning til hospice gennem Det Udegdende Hospiceteam, der
indebaerer, dels at det er dem, der tager sig af medicinordinationerne, men
ogsa en mulighed for at kontakte hospice ved spgrgsmal: “Jamen de har ikke
sluppet Hugo derude, alts§ det har de ikke, fordi det er leegen, der styrer

medicinen” (Grete).

Alle interviewpersoner har gennem sygdomsforigbet oplevet, hvor
uforudsigelig sygdommen er, og har derfor brug for selv at skabe

forudsigelighed, hvor det er muligt for dem efter udskrivelse.

I Hugos tilfeelde bliver forudsigeligheden skabt ved, at Grete fgrer skemaer,
over de symptomer Hugo har, og i samarbejde med hospice og
hjemmesygeplejerskerne kan Grete nd at gribe ind inden symptomerne

udvikler sig: ”..han f&r jo de der laxoberaldrdber, og dem har jeg s8 oget med
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fem drdber i samrdd med hospice, og det korer” (Grete). Grete forsgger hele
tiden at taenke fremadrettet for at komme sygdommens udvikling i forkgbet
eksempelvis i forhold til brugen af ilt: ”..fordi har det noget med ilten at gore,
sd er den indstillet der. Den st8r ude i gangen, s8 kan han (Svigersgn) bare
trykke p& knappen, og s8 hjaelper han Hugo med ilten, hvis jeg ikke nér...”
(Grete).

For Helgas vedkommende faldt hospiceopholdet sammen med
sommerferieperioden, hvor familien var udrejst. Aller helst ville Helga vaere
derhjemme, men hospice blev et alternativ der gav tryghed: ”..Jo, det gav mig

en god oplevelse, fordi det gav mig tryghed” (Helga).

Idet sygdom er uforudsigelig, er det vigtig for patienter og pargrende at vide,
hvor de kan fa hjaelp, hvis behovet opstar efter udskrivelse. Flere beskriver, at
det skaber tryghed at have en kontakt til blandt andet hospice, hvis de far
brug for det.

10.5 Opsummering

I overgangen fra hospice og til at skulle have en hverdag til at fungere
derhjemme efter udskrivelse, opstar der nogle bekymringer dels af praktisk
karakter, men ogsa det selv at skulle tage ansvar for det videre forlgb.

I forbindelse med udskrivelse har de pargrende vaeret ngdt til at tage stilling
til, i hvilken grad de @nsker at indga i pleje og behandling.

Flere patienter og pargrende beskriver det som bade frustrerende og
tidskreevende at fa fremskaffet de hjeelpemidler, der er brug for i hjemmet for
at fa hverdagen til at fungere.

Det skaber tryghed, at man har en livline til hospice efter udskrivelsen, og pa
samme made kan det skabe utryghed omkring ansvarsfordelingen, hvis denne
tilknytning afsluttes. At udskrivelse er velplanlagt fra hospices side, er med til

at skabe tryghed og en tro pa, at det kommer til at fungere i hjemmet.

46



Conny Sgnderby og Marlene Sggaard, Masterafthandling, MHP, 2014

11. Teoretisk mosaik og diskussion

Nedenstaende afsnit vil starte med en kort gengivelse af hovedtemaer fra
analysen. Efterfglgende vil anvendt teori til 1. del af diskussionen blive
praesenteret, hvor vi har valgt at bruge Birte Bech-Jgrgensen og Mette
Raunkizers forskellige udlaegninger af hverdagslivsteorier, da de meget godt
illustrerer, hvad der sker, ndr hverdagen andres radikalt eksempelvis som
fglge af sygdom. Derefter vil fglge en diskussion af de analytiske fund set i

forhold til teorien.

Efterfalende praesenteres Charlotte Delmars teori omkring livsfaanomener til 2.
del af diskussionen, da vi mener, den kan vaere med til at beskrive de fglelser
af etisk- og eksistentiel karakter patienter og pargrende gennemgar undervejs
i sygdomsforlgbet. Til sidst i afsnittet vil fglge en diskussion af de analytiske

fund set i forhold til teorien.

11.1 Hovedtemaer fra analysen

Flere af interviewene starter med en fortalling om patienternes
sygdomsforlgb, selvom det farste spgrgsmal i interviewet var, hvorfor de var
blevet indlagt pa hospice.

Patienterne oplever at blive flyttet rundt mellem specialisterne, for at fa stillet
en diagnose. Det giver manglende kontinuitet og spgrgsmalet om, hvem der

har ansvaret.

Flere oplever bitterhed over et langt udredningsforigb og frustration i relation
til plejen, hvor patienter og pargrende ikke fgler sig hort.

Sygdommen har store konsekvenser for det sociale liv med de komplikationer,
der opstar, og det at fa hverdagen til at fungere med de aendrede livsvilkar kan

pa mange mader vaere en belastning.

Alle interviewpersoner havde et begrzenset kendskab til hospice inden

indleggelse og derfor havde de sveert ved at vurdere, hvad et hospiceophold
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kunne give dem. De havde dog alle behov for symptomlindring, der gjorde, at

de ikke var klar til at blive udskrevet til hjemmet.

De var alle enige om, at de fysiske rammer har haft en betydning for deres
velbefindende pa hospice. Seerligt ligger de vaegt pa tiden, roen, hjemligheden

og tilbuddene.

P& hospice har de oplevet en anden tilgang til dem som patienter, end det de
har mg@dt pa sygehuset. De oplever at have medbestemmelse for egen
behandling, at personalet har en kreativ tankegang, samt tid og aftalerne

bliver overholdt.

Der er variation i maden hvorpa patienter og pargrende har oplevet
hospiceopholdet, men fzlles for dem alle er, at de har opndet bedring i

almentilstanden, der ggr dem i stand til at klare sig i eget hjem.

Flere af interviewpersonerne beskriver gnsker og tanker til den sidste del af
deres liv. Flere af dem har under hospiceopholdet oplevet andres dgd pa neert

hold, hvilket har gjort indtryk pa dem.

I overgangen fra hospice og til at skulle have en hverdag til at fungere i
hjemmet efter udskrivelse, opstar der nogle bekymringer dels af praktisk

karakter, men ogsa det selv at skulle tage ansvar for det videre forlgb.

I forbindelse med udskrivelse fra hospice har de pargrende vaeret ngdt til at

tage stilling til, i hvilken grad de gnsker at indga i pleje og behandling.
Flere patienter og pargrende beskriver det som bade frustrerende og

tidskraevende at fa fremskaffet de hjaelpemidler, der er brug for i hjemmet for

at fa hverdagen til at fungere.
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Det skaber tryghed, at man har en livline til hospice efter udskrivelsen, og pa
samme made kan det skabe utryghed omkring ansvarsfordelingen, hvis denne
tilknytning afsluttes. At udskrivelsen er velplanlagt fra hospices side, er med til

at skabe tryghed og en tro pa, at det kommer til at fungere i hjemmet.

11.2 Teori omkring hverdagsliv

Birte Bech-Jgrgensen er dansk kultursociolog og beskeeftiger sig med
hverdagslivsforskning og hverdagslivsteori (Bech-Jgrgensen, 1994). Hendes
bog fra 1994 N&r hver dag bliver hverdag er en selvsteendig begrebsudvikling,

der i saerdeleshed drejer sig om hverdagslivets betingelser og handteringer.

Hendes analyse tager udgangspunkt i de mader mennesker forholder sig til
hinanden pa, og hvordan bade individuelle, mellemmenneskelige forhold og
samfundsskabte betingelser far indflydelse pa fundamentale forhold i
hverdagen (Dalgaard, 2004, s. 24-25). Der er tale om generelle betragtninger,
som i princippet gaelder for et hvilket som helst hverdagsliv. Hverdagsliv er en
betegnelse for det liv, vi lever hver dag. Her er fokus pa menneskets daglige
liv, som det udformer sig hjemme, pa arbejdspladsen, i lokalomradet, i
fritidslivet og pa institutioner, samt de daglige tanker, falelser, handlinger og
mellemmenneskelige relationer, som vi indgar i. Det liv vi opretholder, fornyer,

genskaber og omdanner hver dag.

Hverdagslivet er ikke en fast stgrrelse, det er under konstant tilblivelse
(Dalgaard, 2004, s. 25). Ingenting er helt det samme i dag som i gar.
Hverdagslivet frembringes og skabes, nar mennesket handterer dets
betingelser. Betingelser skal forstds bredt, som de rammer og muligheder,
mennesket har at agere indenfor. Bech-Jgrgensen har indkredset nogle
grundlzeggende betingelser, der gaelder for et hvilket som helst hverdagsliv.
Det er alt det, vi ikke laegger maerke til, og det der forekommer selvfglgeligt.
Selvfglgelighed er en grundlaeggende betingelse for hverdagslivet. Uden

selvfglgelighed ville der slet ikke veere et hverdagsliv. Vi ville opleve hverdagen
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som fuldstaendig kaotisk. Selvfglgelighed indebaerer, at de daglige aktiviteter
kan udfgres uden, at vi teenker over, hvad vi ggr, og at vi tager store dele af
vores omverden for givet.

Hverdagslivet er praeget af en vis grundlaeggende orden af gentagelser,
trivialiteter, vaner og rutiner som er med til at ggre hverdagslivet overskueligt,
men det er ogsa praeget af forandringer (Bech-Jgrgensen, 1994, s. 258-263;
Dalgaard, 2004, s. 28-29). Forandringer kan veere svaere at fa gje pa, men
pludseligt sker der noget uventet, som kreever stillingtagen og handtering. Der
opstar konstant forandringer i vores hverdag i form af forskydninger, skred og
brud som er med til at skabe uorden i hverdagslivets orden. De mindst
omfattende forandringer som sker hver dag kaldes forskydninger. Skred er et
udtryk for mange forskydninger af forskelligheder. Brud er de mest omfattende
forandringer, som pa en gang kreever en fuldstaendig omstrukturering af
hverdagslivets selvfglgelighed. Forandringer kan veere bade eksternt og internt
betingede. Eksternt betingede forandringer kan veaere forandringer i
samfundsskabte institutioner f.eks. andringer i demografiske og sociale
strukturer. Internt betingede forandringer kan opsta tilsigtet ud fra den
enkeltes gnske om at gennemfgre forandringer i tilveerelsen, men ogsa

utilsigtet som en konsekvens af en uhensigtsmaessig handtering.

De daglige aktiviteter som frembringer hverdagslivet, fremstiller Bech-
Jargensen i 3 typologier (Bech-Jgrgensen, 1994, s. 249-251; Dalgaard, 2004,
s. 29-30):
« De updagtede aktiviteter er alt det vi ggr, og som vi ikke taenker over, at
vi ggr. De har nogle grundformer: Gentagelser, genkendelser,
justeringer og improviseringer, som anvendes i ukendte og uventede
situationer.
* Symbolske aktiviteter kan give hverdagen en ny mening og frembringe
en vis orden. Symboler rummer en falles anerkendt betydning, men

ogsa en merbetydning ud fra den enkeltes subjektive tolkning.
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» Strategiske aktiviteter er bevidst overvejede handlinger, der retter sig
imod at opnd bestemte mal. De kraever evne til strategisk planleegning
for at vurdere, hvilke taktikker og fremgangsmader, der skal til for at na

malet.

11.3 Teori omkring hverdagsliv med dgende i hjemmet

Mette Raunkizer er sygeplejersker og forsker, og hendes ph.d.-projekt fra 2007
er baseret pa interviews og observationer af dgende, deres pargrende og
hjemmesygeplejersker, omkring hvordan de oplever hverdagen, nar et
familiemedlem har faet en uhelbredelig sygdom.

Det de oplever er, at der opstar mere eller mindre omfattende og konstante
forandringer eller brud i hverdagslivets betingelser, der forstyrrer
selvfglgeligheden. Der kan eksempelvis vaere tale om et langvarigt
uhelbredeligt og dgdeligt sygdomsforlgb.

Ogsa relationelle forhold pavirker vores hverdagsliv, idet vi kun kan forstas
gennem vores relationer til andre, uanset hvordan vi lever. Interaktioner og
relationer er grundlaeggende betingelser for menneskets hverdagsliv. Raunkiaer
beskriver, hvordan de dgendes hjem aendrer sig, og hvad der kommer til at
karakterisere det, nemlig at den dgendes hverdagsliv indskraenkes rent fysisk
til at omfatte en mindre del af hjemmet, hvor de ngdvendige ting befinder sig

indenfor raekkevidde.

Hverdagens rutiner og kontinuitet har en stor og positiv betydning for savel
den dgende som de pargrende, og nar den bliver brudt, sker der noget i
forhold til hverdagslivet. Det kan veere begivenheder af praktisk karakter som
installation af hjaelpemidler i hjemmet, eller det kan vaere begivenheder, der
knytter sig til sygdommen.

Bade den dgende og de pargrende handler og reagerer forskelligt i hverdagen.
Nogle handler aktivt savel i handling som i ord, hvor andre bruger passive

strategier og dermed en ikke handlen.
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Aktive strategier kan have forskellig karakter. I perioder med kontinuitet
handler det om, at fa ordnet praktiske forhold, medens det efter en periode
praeget af brud drejer sig om at forsgge at genoprette hverdagens kontinuitet
igen. De passive strategier betegnes som en ikke handlen, hvor den syge
forholder sig passiv og overlader til andre at handle, da den dgende ikke

oplever at have mulighed for at pavirke eller sendre sin situation.

11.4 Diskussion

I empirien forteeller patienter og pargrende, hvordan hverdagslivet bliver brudt
med sygdommens opstaen. Det de forteeller, der har vaeret saerlig kaotisk i
forbindelse med udredning og behandling, har veeret de mange skift mellem
forskellige specialister og en uklar kommunikation. Dette har betydet, at
patienter og pargrende har haft svaert ved at navigere rundt i de mange
forskellige informationer, og dermed har mistet overblikket. Fokus rettes
udelukkende mod sygdommen, og den bliver styrende for hverdagen. I fgrste
omgang handler det om at fa stillet en diagnose, og fa svar pa, hvad de
symptomer patienterne har gaet rundt med i laengere tid, far af betydning for
deres fremtidige liv. Denne periode beskrives af vores interviewpersoner som
turbulent med mange op- og nedture. Med den fglger en uforudsigelighed og
en hverdag, der er svaer at planlaagge, for det der er med til at ggre hverdagen
forudsigelig og give en grundlaeggende orden, er ifglge Bech-Jgrgensen en
hverdag praeget af gentagelser, trivialiteter, vaner og rutiner. Det er den
orden, der bliver brudt, ndr sygdommen opstar, og den uforudsigelighed der
falger med et udredningsforlgb, hvor det er et vilkar, at patient og pargrende
ma indordne sig og leve med uvisheden om, hvilken konsekvens resultatet far
for deres videre liv.

Under indlaeggelsen pa sygehuset var der opstdet mange fysiske
komplikationer, sasom nyanlagt stomi, vaegttab, nedsat mobilitet og traethed,
og dermed var den hverdag, de kom fra inden indlaeggelsen, andret

betydeligt. En hverdag inden indlaeggelse som er den hverdag, Bech-Jgrgensen
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angiver er praeget af selvfglgeligheder. En selvfglgelighed der betyder, at vi

kan udfgre vores daglige aktiviteter, uden at teenke over, hvad vi ggr.

Undervejs i forlgbet har interviewpersonerne oplevet, at deres symptomer
bliver mere fremtreedende, og dermed stiger behovet for at opretholde
normalitet i hverdagen, s vidt det er muligt ved at indrette sig med de
andrede vilkar. For at livet ikke skal opleves som fuldsteendig kaotisk, finder
patienterne det, Mette Raunkizer betegner som nye vaner, og forsgger at finde
nye rutiner. Dette er muligt i de perioder, hvor sygdommen kun frembringer
sma forandringer, men nar der tilkommer store forandringer, som eksempelvis
nar patienter og pargrende fortaeller om, da de far besked pa, at der ikke er
mere behandling at tilbyde fra sygehusets side, sa bliver fremtiden og dermed
hverdagen ustabil, og det bliver vanskeligt at finde tilbage til noget, der ligner

normalitet.

Det fremgar ikke helt tydeligt, hvordan hverdagen er forlgbet pa hospice, men
patienterne drager nogle sammenligninger til de oplevelser, de har haft pa
sygehuset. De lsegger seerligt veegt pa, hvordan plejen pa hospice bliver
tilrettelagt til forskel fra sygehuset, hvor de har oplevet, hvordan alt forlgber
pa systemets praemisser. De beskriver, at personalet pa hospice tilpasser
dagen til pa@ hvilken made, de som patienter gnsker det, og hvordan personalet
tager ansvar for pleje og behandling. Der tages udgangspunkt i de rutiner og
vaner, som er genkendelige for patienten, og dermed skabes en form for
kontinuitet efter de mange brud, de har oplevet. Noget Mette Raunkiaer
fremhaever kan have en positiv betydning for hverdagen.

Ved at ggre brug af strategiske aktiviteter forsgger personalet at inddrage
patienter og pargrende aktivt i at leve med de nye betingelser, som

sygdommen har medfgrt.

Hospiceopholdet bliver for alle interviewpersoner et vendepunkt i deres liv. Fra

at de pa indlaeggelsestidspunktet er alment sveekket til, at de langsomt far
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bugt med plagsomme symptomer. Fokus rettes fra at hospiceopholdet bliver
en afslutning pa livet til i stedet at blive en viderefgrelse af livet. Patienterne
fortaeller om de sma og store puf fra personalet, der giver dem en ballast til at
tro pa sig selv og fremtiden. Det fremgar af empirien, at dette ogsa er
galdende for kortere ophold til symptomlindring. Dog giver flere udtryk for, at
det kan veere sveert at vende sig mentalt til tanken om at skulle hjem igen.
Uvisheden om hvad fremtiden bringer, og hvordan de far en hverdag til at
fungere derhjemme vak fra hospices trygge rammer, skaber utryghed og

mange spekulationer.

Der hvor det for alvor gar op for isaer de pargrende at hverdagen har sendret
sig i forhold til tidligere, er da udskrivelse fra hospice bliver bragt pa banen.
Det bliver nu en realitet, at der er nogle praktiske problemstillinger, de skal til
at forholde sig til. Det bliver en ny hverdag, der for altid vil vaere forandret.
Disse forandringer benaevner Bech-Jgrgensen som eksterne forandringer, der
kan vaere de vilkar, vi er underlagt i samfundet, for eksempel at et
hospiceophold kraever at patienten har specialiserede palliative behov for at
veere indlagt (Sundhedsstyrelsen, 2011, s. 15-16).

Alle vores interviewpersoner blev indlagt direkte pa hospice fra sygehuset,
hvilket betagd, at da udskrivelse fra hospice blev en realitet, var det mellem en
maned og et halvt ar siden, at de sidst havde veeret hjemme i eget hjem.

Hvad er det, der sker for patienter og pargrende, nar udskrivelse fra hospice
kommer pa tale? De bliver opmaerksomme pa, hvilke aendringer der er opstaet
undervejs i sygdomsforlgbet, som de skal have indpasset i hverdagen efter
udskrivelse. Her bliver de tvunget til at skulle forholde sig til, hvordan de
fremadrettet vil lgse problemstillinger, som plejepersonalet har varetaget
hidtil. Hvilken rolle savel patienter som pargrende @nsker at fa i det videre
plejeforigb, hvilke opgaver de gnsker at tage del i, og hvilke de ikke fgler sig
rustet til at udfgre. Tanker flere af vores interviewpersoner slet ikke havde

overvejet, da de kom til hospice med en formodning om en meget kort
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restlevetid, og dermed ingen forventning om, at udskrivelse pa nogen made

kunne blive muligt.

For vores interviewpersoner er det forskelligt, hvor meget hverdagen har
endret sig, men det der kendetegner alle forlgb er, at deres tidligere hverdag
er brudt, og dermed er der ingen selvfglgeligheder som fgr. Hvor patienterne
fgr indleeggelsen kunne klare daglige forngdenheder, har de nu i hgjere grad
brug for hjzelp, hvilket ggr dem afhaengig af andre. De skal til at have en
hverdag til at fungere, som ikke leengere er forudsigelig.

Det indebaerer en hverdag, der i hgjere grad bliver skemalagt, sa den kan
tilpasses hjemmeplejens arbejdsgange. Der er blevet mange dagligdags-
aktiviteter, som vores interviewpersoner ikke lengere kan udfgre uden at
skulle taenke over hvordan, og i mange tilfaelde er de afhaengig af andres hjzelp
til at fa dem udfgrt. Dermed far de hele tiden en pamindelse om sygdommen

og dens fglgevirkninger.

Uforudsigeligheden i forbindelse med udskrivelsen betyder, at der bliver et
stort behov for at opna tryghed til, hvor de kan finde hjeelp, hvis behovet
opstar. Denne tryghed er ifglge empirien vigtig for bade patienter og
pargrende. I interviewene beskrives, hvilken betydning det har haft, at der var
mulighed for at blive tilknyttet det Udegdende Hospice Team. Der laegges
seerligt veegt pa, at trygheden bestar i, at det er personale, der kender dem og

deres situation, og som kan handle kompetent pa opstaede problemer.

Det fremgar af empirien, at i planlaegningen af udskrivelsen ggr savel patienter
som pargrende brug af det Bech-Jgrgensen betegner som strategiske
aktiviteter, idet de er meget malrettede og bevidste om, hvad der er brug for
af hjeelpemidler. At der skal veaere styr pa, at dette er etableret i hjemmet
inden udskrivelse, dels sa de ikke skal bruge ressourcer og tid pa at fremskaffe
disse, men ogsa fordi det kan vaere med til at skabe ro i en tid, der pa mange

andre mader kan virke kaotisk.
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I empirien var det et gennemgaende tema, hvor meget det betgd, at der var
styr pa alle former for hjaelp og hjeelpemidler inden udskrivelsen, og set i
forhold til hverdagslivsteorien er det fordi, det er her bade patienter og
pargrende kan opretholde en form for kontinuitet i hverdagen, nar et
sygdomsforlgb er sa uforudsigelig. Maske det eneste sted hvor patienter og
pargrende har mulighed for at fa indflydelse pa at ggre hverdagen forudsigelig.
Der er ingen, der kan spa om, hvordan sygdommen udvikles, og dermed
hvornar der opstar forandringer. Det kan bringe en vis orden i det kaos
sygdommen medfgrer, at der er taenkt fremadrettet i forhold til behovet for

hjelpemidler. Eksempelvis at der er ilt i hjemmet, hvis der bliver brug for det.

P& interviewtidspunktet har alle patienter og pargrende vaeret udskrevet fra
hospice flere uger, og dermed har de alle et grundlag for at beskrive, hvordan
de far hverdagen til at fungere efter udskrivelse. For de tre af vores
interviewpersoner hvor udskrivelse fra hospice ikke var planlagt pa forhand,
fortaeller patienter og pargrende, at det er forlgbet bedre, end de har turdet
habe pa. De har efter udskrivelsen forsggt at genoprette en form for
selvfglgelighed ved at indfgre rutiner og orden, hvor det er muligt. Dette
illustrerer de ved, at fortaelle om, hvordan de har indrettet sig med nye vaner
for at opna maksimal tryghed. Det vaere sig blandt andet en telefon, der er
kodet ind, s@ hjaelpen er indenfor reekkevidde, og indretningen af hjemmet
passer til det Mette Raunkizer beskriver, der sker, nar hun forteeller om,
hvordan den dgendes hjem indskraenkes rent fysisk til at omfatte en mindre

del, hvor de ngdvendige ting befinder sig indenfor raekkevidde.

Den sidste af vores interviewpersoner gav udtryk for, at hun egentlig havde
haft et gnske om at blive udskrevet til eget hjem efter sygehusopholdet. Det
skinner helt klart igennem, at det er i hverdagen derhjemme hun befinder sig
bedst. Den hverdag, som Bech-Jgrgensen beskriver, er fyldt med vaner og
rutiner, og som er med til at ggre hverdagslivet overskueligt. Men da

udskrivelse til hjemmet ikke var muligt pa grund af opblussen af hendes
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symptomer, var et hospiceophold til symptomlindring et alternativ, som hun
beskrev, der gav tryghed. Dog kom hun aldrig til at befinde sig helt godt pa
hospice, da hun manglede sin hverdag med de mange rutiner, hun havde
opbygget, og som ikke kunne na at blive erstattet af andre rutiner under de tre

ugers ophold.

11.5 Teori omkring livsfaanomener

Charlotte Delmars teori om livsfaanomener er blevet til efter inspiration fra de
danske filosoffer Lagstrup og Paahus og den norske professor Kari Martinsen.
De har givet Delmar en sezrlig forstdelse for de unikke aspekter af livets
faenomener og deres betydning for sygeplejersken i at kunne forsta, hvad det
betyder at veere syqg.

Livsfenomener er en generel betegnelse for de forskellige etiske og
eksistentielle faanomener, der er givet med livet.

Legstrup er specielt optaget af de etiske livsfaanomener: Tillid, talens abenhed,
medfglelse, barmhjertighed, indignation, hab, respekt for den andens
urgrlighedszone, afhaengighed, skyld, magt, afmagt, sarbarhed (Delmar, 2010,
s. 79). Han er optaget af at bestemme, hvad det gode og moralske liv som en

etisk taenkning er anlagt pa.

Set i forhold til Lggstrup er Feilberg seerlig optaget af de eksistentielle
livsfaenomener (Delmar, 2004, s. 79-81):

Eksistentielle livsbefordrende livsfenomener: Livsmod, livsglaede, hab,
laengsel, savn, alenehed og seksualitet.

Eksistentielle livsindskreenkende livsfaenomener: Ensomhed, alenehed,
hjemlgshed, traethed, hablgshed, fortvivlelse, angst, afmagt, skam, sarbarhed,
laengsel, savn, smerte og seksualitet.

Feilberg er med sin levelaere repraesentant for, hvad det at leve i egentlig
forstand vil sige. Med andre ord hvad der ggr livet meningsfuldt eller

meningslgst.
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Nogle livsfaenomener er naevnt flere steder, hvilket betyder, at der ikke er tale
om en kategorisk inddeling, men brugen afhanger af omstaendighederne og

den konkrete situation, de indgar i.

Delmars videreudvikling mod en teori er opstdet pa baggrund af en
nysgerrighed, der opstod i forbindelse med udvikling af hendes ph.d.-projekt
(Delmar, 2010, s. 82-85). Her stgdte hun pa begrebet livsfaanomener og deres
betydning for patienten men uden en indkredsning og preecisering af, hvad der
menes med begrebet livsfaenomener, og hvordan det er dukket op.
Teoriudviklingen om livsfeenomener tager afsat i Martinsens omsorgstaenkning
og Delmars fund i sin ph.d.-afhandling og en efterfglgende forskning i
begrebet. Dette har dannet grundlag for en overordnet referenceramme til at

saette livsfaenomener ind i en sygeplejefaglig- og livsfilosofisk sammenhang.

Livsfenomener og behov i en sygeplejefaglig sammenhaeng ser pa hvordan
sygepleje udelukkende er behovsorienteret, hvis sygeplejersken overser
konkrete menneskers oplevelse af f.eks. lidelse (Delmar, 2010, s. 86-90). Livet
og det at vaere en person med en sygdom fordrer mere end opfyldelse af
behov, og sygepleje er ikke kun en indfrielse af individuelle behov, men en
sggen efter at finde nuancer i hvert enkelt menneskes situation.
Livsfaenomener og sanser i en sygeplejefaglig sammenhang drejer sig om,
hvordan livsfaanomener bliver mere markante, nar menneskets livssituation
andrer sig med sygdommens indtrasngen. Det pavirker den syges sanser, og
ger den syge mere overfglsom overfor lyde, lys, lugt, smag og bergring. Dette
kreever en sanselig, situationsbestemt opmaerksomhed fra sygeplejerskens
side.

Livsfaenomener og folelser i en sygeplejefaglig sammenhang gar ud pa, at nar
et menneske bliver sygt, kan situationen abne for eksistensen og rumme
muligheder for selvvirkeligggrelse, men kun i tilfaelde, hvor livsindskraenkende
livsfeenomener som afmagt, fortvivlelse og tomhed ikke har faet overtaget. Det

handler for det syge menneske om at komme i overensstemmelse med sig selv
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og fa en sadan sammenhang i tilveerelsen, sa livet magtes med en
anerkendelse af bade lidelsen og sygdommen, som en del af hele en selv med
fglelser, sanser og behov. Sygeplejerskens fglelsesmasssige engagement er
hverken sentimentalitet eller intimitet, men en sensitivitet, hvor
sygeplejersken ogsa ser livsfeenomener hos patienten traede frem og handler
herpa.

Sygeplejerskens  sanselige, situationsbestemte opmaerksomhed | en
sygeplejefaglig sammenhaeng drejer sig om at sygeplejersken ma vaere
opmaerksom pa, om den behovsorienterede sygepleje er bestemmende for de

sygeplejefaglige handlinger.

Livsfaenomener | en livsfilosofisk sammenhang udggr det filosofiske
fundament, og er argumentationen for den udviklede teori (Delmar, 2010, s.
91-96). Livsfeenomenerne er ikke en uudtgmmelig indfrielse af individuelle
behov. Det enkelte livsfaenomen er der, eller det er der ikke. De tydeligggres
imidlertid, nar en sygdom treenger ind. Livsfaenomener drejer sig ikke om at
lgse problemer, men om at rumme det eksistentielle. At hjselpe patienten vil
her dreje sig om hjeelp til at forsta livsfaenomenernes forskellige udtryksformer
for at skabe rum for de etiske og livsbefordrende livsfaenomener frem for de
livsindskraenkende. For mange og for hurtige sanseindtryk der aflgser
hinanden uden mulighed for bearbejdning af det forstaelsesmaessige, betyder
ikke at sygeplejersken mister evnen til at se og hgre, men hun mister maske
evnen til at fa gje pa og hgre efter. Altsa en evne som udfolder hele en selv
ved at lade de ydre indtryk vandre ind i hele sygeplejerskens person. At
sygeplejersken er i overensstemmelse med sig selv er en forudsaetning for et
a&gte engagement i andre menneskers ve og vel. Agte er man, nar der er
overensstemmelse mellem, hvad man giver udtryk for, og hvad man virkelig
foler. Usegte er derimod det patagede smil, hvor sygeplejersken anlaegger en

facade.
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11.6 Diskussion

I empirien fortzeller patienter og pargrende meget om, hvordan de har oplevet
hospiceopholdet i forhold til sygehusopholdet. Det, de seerlig fremhaever, er
hvordan de pa hospice mg@der en anden tilgang til dem som menneske.
Patienter og pargrendes udtalelser omkring sygehusopholdet vidner om, at
opholdet har sat sig nogle dybe spor, som de har svaert ved at ryste af sig. Her
understreger de, at det ikke s@ meget er i forhold til den sygdomsmaessige
behandling, men mere drejer sig om de praemisser, de har vaeret underlagt
gennem systemet, som de ikke altid oplever, har veeret hensigtsmeessig.
Eksempelvis at blive flyttet rundt mellem forskellige specialister og veere
usikker pa, hvem der har det overordnede ansvar. Dette vilkar er et resultat af
den specialisering, der har praeget sundhedsvaesenet gennem de senere ar,
hvor kompetencerne er samlet pa faerre og stgrre enheder. Pa deres vej
gennem systemet er der opstaet en frustration over ungdige tilstédende
komplikationer. Dette geelder i pleje savel som behandling, hvor det ikke at

blive set og hgrt har fremkaldt en afmagtsfglelse.

Patienter og pargrende forteeller, hvordan de oplever, at det ikke har vaeret
muligt at tage individuelle hensyn pa sygehuset, og hvis de udtrykte, hvad de
kunne gnske, der var anderledes, fglte de sig til besveaer. De oplevede et
personale, der havde for travlt til at se og hgre, hvad der kunne vare behov
for hos den enkelte. Denne falelse af ikke at blive set og hgrt pa sygehuset er
det Delmar beskriver, der sker, nar for mange og for hurtige sanseindtryk hos
sygeplejersken aflgser hinanden uden mulighed for bearbejdning af det
forstaelsesmaessige. Derved mister sygeplejersken evnen til at fa gje pa og
hgre efter, hvad der er vaesentlig hos hver enkelt patient.

De rammer der arbejdes under pa hospitalet ggr, at personalet er ngdt til
prioritere deres arbejdsopgaver, men tiden kan let blive en undskyldning for
ikke at tilgodese de eksistentielle behov ifglge Delmar, hvor det maske handler

mere om at have evnen til at fa gje pa.
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De fglelser patienter og pargrende star tilbage med efter sygehusopholdet, er
primaert af negativ karakter. En fglelse af ikke at have haft indflydelse pa eget
forlgb. At miste handlemulighed pa egen situation medfgrer det, som Feilberg
angiver er livsindskraenkende livsfaanomener, der kommer til udtryk som
fortvivlelse over at ens liv er lagt i andres haender, afmagt over ikke at have
noget valg og en fglelse af alenehed, nar man ikke fgler sig forstaet.

Flere patienter og pargrende siger direkte i vores interview, at de ikke tror de
ville have overlevet, hvis de var forblevet indlagt p& hospitalet. De var her

frataget habet om en fremtid.

Alle vores interviewpersoner blev indlagt pa hospice direkte fra sygehuset.
Ingen af dem havde det store kendskab til, hvad hospice var og kunne tilbyde,
og havde derfor ikke noget forhandsindtryk at bedsmme ud fra. Opholdet var
blevet aktuelt, fordi de havde brug for yderligere symptomlindring, og deres
komplekse problemstillinger gjorde, at det ikke var realistisk at blive udskrevet
til hjemmet, og da lsegerne pa sygehuset havde informeret dem om, at de ikke
havde yderligere behandling at tilbyde, stod patienter og pargrende tilbage

med en fglelse af at befinde sig i en form for ingenmandsland.

Det manglende kendskab til hospice gjorde det sveert for patienter og
pargrende at vurdere, hvad de kunne forvente af opholdet, men det de
oplevede var, at omgivelserne havde en positiv indflydelse pa deres
velbefindende ved, at der var ro og hjemlighed. En ro der betgd, at der blev
skabt en indre harmoni, og en hjemlighed der gav livsglaede ved blandt andet

selv at kunne vaelge maden, og hvornar man gnskede at spise den.

De fortaeller ogsa@ om, hvordan personalets tid tilfgjer en anden dimension til
plejen, end de har veeret vant til. Tiden betyder, at personalet overholder
deres aftaler, og patienter og pargrende fgler en interesse for dem som
mennesker, nar personalet kommer ind pa stuen uden mal for gje, men blot

for at snakke. Charlotte Delmar beskriver hvordan denne situationsbestemte
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opmaerksomhed fra sygeplejersken pa patientens behov, lader behovene veaere
bestemmende for de sygeplejefaglige handlinger, for som hun beskriver, drejer
livsfaenomener sig ikke kun om at Igse problemer, men om at rumme det
eksistentielle. Denne situationsbestemte opmaerksomhed har patienter og
pargrende fremhavet som en positiv del af det at vaere indlagt pa hospice.
Hvordan sygeplejerskerne tgr veere i nuet og lade nuet vaere styrende for
dagen fremfor en skemalagt dagsorden. Den situationsbestemte
opmaerksomhed bliver mulig, fordi der pa hospice er en bedre normering samt
frivillige, der frigiver tid til det faste personale, og har en livsfremmende effekt,
idet patienter og pargrende forteeller, hvordan tiden giver en fglelse af en
oprigtig interesse for dem og deres situation. De har pa hospice en oplevelse af
at fa medindflydelse pa egen behandling, idet de maerker, at deres @nsker til
pleje og behandling bliver taget alvorlig og bliver taget i betragtning, sa vidt
det er muligt, ved at personalet tager udgangspunkt i patienten fremfor
standardiserede procedurer. Her oplever patienter og pargrende at personalet
har en faglighed og et mod til at afprgve andre former for symptomlindring,
end det der lige umiddelbart er foreskrevet, ogsa selvom der ingen garanti er
for, at det virker, som for eksempel at bruge visualiseringsgvelser til at deempe

angsten.

Ved indlaeggelsen pa hospice har alle interviewpersoner massive fysiske
symptomer, som fylder hele deres dagligdag og betyder, at der ikke er
overskud til andet. Nar det er symptomer som kvalme, opkastning og
andengd, der forhindrer patienterne i at udfgre daglige ggremal, ma det veere
her, den palliative indsats skal tage sit udgangspunkt. Hvis det kan lykkes at fa
disse plagsomme symptomer stabiliseret, kan det abne op for, at patienten far
lyst til at tage del i de tilbud, der findes pa hospice, og at de eksistentielle

behov kan blive tilgodeset.

P& hospice oplever patienter og pargrende ikke, at der bliver skabt falske

forhabninger om at forhale sygdommen, men hjzelp til at lindre symptomer, sa
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det er til at leve med, som Delmar angiver, at livet og det at vaere en person
med en sygdom fordrer mere end opfyldelse af behov. Hun mener ikke kun, at
sygepleje er en indfrielse af individuelle behov, men en sggen efter at finde
nuancer i hvert enkelt menneskes situation. Delmar har ret i, at sygepleje ikke
kun skal rettes mod patientens behov, men det patienterne fortzeller er, at de
fysiske behov sdsom kvalme kan vaere sa fremherskende og invaliderende, at
det overskygger alt andet, og derfor er det disse symptomer, der ma lindres
forst. Hermed ikke sagt at sygeplejersken ikke ogsa skal have gje for andre
nuancer i patientens situation, som for eksempel at fremme livsmodet, men
dette kraever, at patienten har et overskud, som maske ikke er til stede, fgr de

fysiske symptomer er lindret.

Interviewpersonerne fortzeller, at der langsomt sker en bedring af de fysiske
symptomer. Med dette fglger et begyndende overskud til at tage del i det liv,
der udspiller sig pa hospice. At fa gleede af interaktionen med de @gvrige
patienter og deres pargrende samt deltage i ugentlige arrangementer. Det er
ogsa i den sammenhaeng, patienter og pargrende fortzeller, hvordan de oplever
dgdsfald hos medpatienter, der ggr, at de forholder sig til deres egen
afslutning pa livet. Denne forholden sig til livet og dgden satte mange tanker i
gang af eksistentiel og etisk karakter hos vores interviewpersoner. Flere af
dem beskriver, hvilke overvejelser de gjorde sig omkring deres egen dgd. Det
der kommer til udtryk, er tanker og forhabninger til, hvordan den sidste tid
skal veere. Det er maske i sadanne situationer, Delmar taenker, at
sygeplejersken skal udgve en sansende situationsbestemt sygepleje ved at
gribe @jeblikket, ndr den byder sig for en samtale om eksistentielle
livsfeenomener som hab, angst, fortvivlelse m.fl., og pa hospice er disse
samtaler naturlige for personalet i forlaengelse af de oplevelser, patienter og

pargrende far i konfrontationen med andres dgd.

I takt med at interviewpersonerne under indlaaggelsen pa hospice opnar en

lindring af de fysiske symptomer, de blev indlagt med, beskriver de hvordan,
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personalet begynder at tilskynde dem til at deltage aktivt i egen pleje og
gradvis blive mobiliseret mere og mere. Denne tilskyndelse fra sygeplejersken
om at patienten tager aktiv del ud fra egen formaen, beskriver Delmar som en
situation, der kan abne for eksistensen og rette fokus mod de livsbefordrende
livsfenomener, sa det ikke er de livsindskraenkende livsfaanomener som
afmagt, fortvivlelse og tomhed, der far overtaget. Her har sygeplejersken en
rolle i at fa skabt hab for, at der er en fremtid pa de sendrede betingelser, som
sygdommen har medfgrt ved at fa vendt fokus til de livsbefordrende

livsfeenomener sasom livsglaede, hab og livsmod.

Grundlaget for indlaeggelse pa hospice er, at patienterne har et specialiseret
palliativ behov, og de oplever som en konsekvens af bedringen af deres almen
tilstand, at de ikke laengere er berettiget til at forblive indlagt pa hospice, og
det er derfor, at udskrivelse kommer pa tale. De forteeller, at nar de
sammenligner sig med de gvrige indlagte patienter pa hospice, kan de godt se,
at de er alment bedre. Alligevel kommer det bag pa flere af vores patienter og
pargrende, at de skal udskrives, hvor det de giver udtryk for er, at de ikke har
noget imod at komme hjem, men da det bliver naevnt, fgler de sig slet ikke
parat til dette skridt. Dels er det laenge siden, de har haft en hverdag til at
fungere i hjemmet, og dels fordi det vil vaere en betydelig aendret hverdag, de
skal hjem til.

Det der for patienter og pargrende kommer til at fylde i tankerne i forbindelse
med planlaegning af udskrivelse fra hospice, er de livsindskraenkende
livsfaenomener, som uvished omkring hvad fremtiden vil bringe, en afmagt
over at man ikke selv kan fa lov til at tage beslutninger omkring sit eget liv. At
det kan virke hablgst og uoverskueligt at skulle hjem og have en hverdag til at

fungere.
Det er mange af de samme fglelser, som de havde ved udskrivelse fra

hospitalet, der blusser op igen, men det der er blevet mere fremtraadende, er

fglelsen af utryghed. Dette fordi de nu i hgjere grad selv kommer til at std med
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ansvaret for det videre forlgb, hvor utrygheden omhandler bade det
folelsesmaessige, men ogsa alt det praktiske efter udskrivelse. Patienter og
pargrende giver udtryk for, at de har opndet tryghed pa hospice, men er
utrygge ved, at de ikke ved, hvordan det hele kommer til at forlgbe i hjemmet.
Far de nu den hjzelp de har brug for, de hjeelpemidler de mangler osv. Ifglge
Delmar skal sygeplejersken have en sensitivitet overfor, hvilke livsfaenomener
der er i spil for patienten og kunne handle herpd. Det vil i dette tilfeelde sige,
at nar sygeplejersken kan marke, at det er de livsindskraenkende
livsfaenomener, der bliver fremtraedende i forbindelse med udskrivelse, sa er
hendes opgave at have en sanselig opmaerksomhed pa at anerkende, hvad
patienter og pargrende siger. At lytte til deres bekymringer, og kunne rumme
de fglelser og tanker, der er i spil, samt tage ansvar for at udskrivelsen er sa
veltilrettelagt som overhovedet mulig. I den forbindelse ikke tage ansvaret fra
patienten, men tage ansvar med patienten, og fa skabt livliner i form af
hjemmesygepleje osv. i hjemmet, der ifglge patienter og pargrende giver

tryghed.

12. Konklusion

Vi har undersggt hvordan patienter og pargrende oplever et hospiceophold og
den efterfglgende udskrivelse, og hvilke overvejelser de har gjort sig om tiden
efter udskrivelse fra hospice.

Vi har faet besvaret de spgrgsmal, vi stillede os undrende overfor i
problemformuleringen, men er opmeerksomme pa, at der kan veere
perspektiver, vi ikke har faet frem, idet der i vores undersggelse kun indgar én
patient, hvor udskrivelse var planlagt pa forhand, og de pargrende der deltog,

var udelukkende kvinder.

Det vi har fundet frem til er, at alle interviewpersoner forud for opholdet pa
hospice har veeret igennem et sygdomsforlgb, som de samstemmende
fortaeller, har veeret et forlgb pa systemets preemisser. Hospitalsopholdet fyldte

meget i alles bevidsthed og kom til at udggre en stor del af interviewene.
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Derfor valgte vi at tage det med i opgaven, som en modfortzlling til hvilken

betydning hospiceopholdet fik for deres liv.

Patienter og pargrende beskriver hospitalsopholdet som en periode, hvor der
for alvor sker brud i deres hverdagsliv. Der opstar store forandringer pa grund
af sygdommens komplikationer, som bevirker, at hverdagens selvfglgeligheder
forsvinder. De oplever hvordan det pa hospitalet er de livsindskraenkende
livsfanomener sasom afmagt og hablgshed, der far overtaget. En bitterhed og
frustration over ikke at blive set og hgrt. Dette betyder, at de ikke har et hab

om nogen fremtid.

Under hospiceopholdet far patienter og pargrende en oplevede af, at blive set
som et helt menneske fremfor som en diagnose. Det betgd for dem, at deres
gnsker til pleje og behandling endelig blevet taget i betragtning. P8 hospice
forsgges at genoprette hverdagens normalitet, sa vidt det er muligt med de
andrede livsvilkar, som sygdommen har medfgrt, ved at tage udgangspunkt i
for patienten genkendelige vaner og rutiner.

De fik lindret fysiske symptomer og opnaet en bedring i deres almentilstand.
Ved hjeelp af sma puf de fik fra personalet, fik de overskud til at deltage i livet
pa hospice, og de blev tilskyndet til selv at vaere en aktiv del af plejen,
efterhdnden som de fik det bedre. Under hospiceopholdet blev fokus langsomt
andret fra de livsindskraenkende livsfeenomener som afmagt og hablgshed
mod de livsfremmende livsfeenomener som hab og livsmod.

De har forholdt sig til bade egen og medpatienters dgd, og det har hos dem

selv, sat tanker i gang om hab og gnsker til den sidste tid.

For én af vores patienter var opholdet til symptomlindring og dermed planlagt
udskrivelse, mens udskrivelse for restens vedkommende fgrst blev en realitet
pa grund af bedring i deres almentilstand, der betgd, at de ikke leengere havde
specialiserede palliative behov. Alligevel kom det bag pa flere patienter og

pargrende, selvom de godt kunne se, at de var betydelig bedre end mange af
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de andre indlagte. De fglte sig ikke klar til dette skridt, og patienter og
pargrende oplevede, at man talte forbi hinanden, hvor personalet arbejdede
hen imod udskrivelse, uden at de var blevet informeret om, at dette var malet.
Det er pa dette tidspunkt, at det for alvor gar op for patienter og pargrende, at
de skal hjem og have en hverdag til at fungere pa de sendrede livsvilkar, og at
det fremadrettet vil vaere deres eget ansvar at tage vare pa pleje og
behandling. Herved er det de livsindskreenkende livsfaenomener, der igen
bliver fremtraedende, idet de oplever, at der sker brud i den hverdag de lige
havde faet opbygget p@ hospice. Patienter og pargrende star tilbage med en
folelse af afmagt, da de ingen indflydelse har pa beslutningen om udskrivelse.
En fglelse af utryghed ved at ga fra trygge rammer pa hospice til en
uforudsigelig fremtid i hjemmet. Det er ogsa her pargrende bliver tvunget til at

overveje hvilken rolle, de gnsker at patage sig i det videre plejeforlgb.

Patienter og pargrende havde brug for en vished om, at hjaelpen var etableret
og indenfor raekkevidde, nar der blev brug for det. Der var et stort behov for at
have tryghed i hjemmet efter udskrivelse, men hvori trygheden bestod, var
forskellig. For nogle var det en livline til Det Udegaende Hospiceteam, og for
andres vedkommende var det visheden om, at hjselpemidler og hjemmeplejen
var etableret og ville fungere optimalt fra starten. Patienter og pargrende
oplever, at det bade er tidskreevende og besveerlig at fa fremskaffet diverse

hjeelpemidler, og det har givet ungdig bekymring og kraevet mange ressourcer.

Alle patienter opnaede i stgrre eller mindre grad at fa lindret de fysiske
symptomer, der besveerliggjorde livet, da de blev indlagt pa hospice, og de
fortaeller om hvordan det herefter, har givet mod og overskud til at vende sig
mod livet igen. Herfra og til at skulle have en hverdag til at fungere pa andre
vilkar end tidligere blandt andet med de begraensninger det medfgrte for det
sociale liv, fyldte meget da udskrivelse blev en realitet. De udtrykte dog alle

nogle klare forventninger til, hvordan de kunne fa hverdagen til at fungere i
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hjemmet, sa de opndede en maksimal stgtte og tryghed i det videre forlgb

efter udskrivelse.

13. Perspektivering

Et af de synlige tegn pa at der er sket aendringer fra den oprindelig tanke med
hospice er, at andelen af patienter der bliver udskrevet, er blevet markant
starre.

Dette projekt har vist, at nar patienter og pargrende ikke er forberedt pa, at de
skal udskrives fra hospice, bliver de overveaeldet af en fglelse af afmagt over
ikke selv at veere herre over de beslutninger, der bliver taget omkring deres
liv.

Derfor er det maske tid til at stoppe op og se, om dette skal danne baggrund
for nogle aendringer eksempelvis i forhold til visitationskriterierne. Hvis alle
patienter fremadrettet bliver visiteret til symptomlindrende ophold fremfor
ophold til livets afslutning, kan mange frustrationer maske undgds, idet
patienter og pargrende er bedre informeret om, at udskrivelse bliver aktuelt,
hvis tilstanden stabiliseres.

En anden mulighed er, at patienter og pargrende ved visitationen skriver under
pa, at de er informeret om, at udskrivelse kan komme pa tale. P& den made
kan man sikre, at de har forstdet vilkarene for indlaeggelse pa hospice til

forskel fra nu, hvor beskeden primaert gives mundtligt.

Uforudsigeligheden i patientens sygdomsudvikling indebaerer ofte, at det kan
veere sveert at spa om, hvad status er, da personalet gang pa gang bliver
overrasket over, hvor hurtig patientens tilstand kan aendre sig bade til det
bedre og til det darligere. Dermed kan patienter og pargrende, nogle gange
komme til at opleve det som en skjult dagsorden, hvor de fgler at personalet
arbejder hen imod udskrivelse, uden at vaere blevet medinddraget i
beslutningen om, at dette er malet. Det er en balancegang for personalet at

vurdere i hvert enkelt tilfeelde, hvornar der skal tales udskrivelse i respekt for
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ikke at opstille urealistiske mal, men heller ikke tage habet fra patienter og

pargrende.

I projektet seaetter patienter og pargrende fokus pa, at de har mgdt en anden
tilgang til dem som mennesker under hospiceopholdet. De har oplevet at blive
set og hgrt og vaere medbestemmende omkring egen pleje og behandling.
Dette er en del af den oprindelige hospicefilosofis tanke om at have det hele
menneske som udgangspunkt, og denne tankegang opleves at ggre en positiv
forskel. At det ikke altid er tiden, der er den afggrende faktor for, om
patienterne fgler sig mgdt, men at det mere er de mennesker, der mgder dem,
der har en betydning. At det er et personale, der som Charlotte Delmar
beskriver det, har et fglelsesmaessigt engagement, der ggr dem sensitive for
ikke kun at se patientens umiddelbare behov, men ogsd kan se de
livsfeenomener, der traeder frem og handler pa dem, som for eksempel nar det
er naturligt, at personalet hjaelper med at saette ord pa de tanker og fglelser
det veekker, nar patienter og pargrende mgder dgden hos medpatienter, og

selv skal hjem og leve videre.

Nar mere end 20% udskrives fra hospice, far det sa en betydning set i forhold
til den oprindelige hospicetankegang, hvor dgden var en normal proces og
hensigten ikke var at forlaenge eller forkorte livet, men hjzlpe til at leve med
visheden om at dgden var nart forestaende? Hidtil har en af hospices
kerneydelser veaeret, at patienter bliver indlagt for at afslutte sit liv pa vaerdig
vis, hvor der nu er en stgrre del af patienterne, der skal hjem og leve videre.
Herved kan der opsta et dilemma, for hvordan er det sa, at dgden far en plads

pa hospice?
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15. Bilag - Interviewguide

Forskningsspgrgsmal - Temaer

Interviewspgrgsmal

Briefing og prasentation

Jeg praesenterer mig selv, min
opgave og hvilke hovedemner
jeg vil komme ind pa i Igbet af
interviewet.

Forberedelse til hospiceopholdet

Hvorfor blev du indlagt?

Kan du forteaelle om hvilke
tanker du gjorde dig inden du
blev indlagt?

Kan du forteaelle om hvilke
forestillinger du gjorde dig
omkring hospice inden

indlaeggelse?

Betydningen af opholdet

Hvor lang tid var du indlagt pa
hospice?

I forhold til de behov du havde
for hjeelp, blev de opfyldt?

Hvad fik du ud af opholdet -
opstod der noget nyt under
indlaeggelsen?

Selve udskrivelsen

Var udskrivelse planlagt pa
forhand eller kom det pa tale
under opholdet?

Hvilke tanker gjorde du dig i
forhold til at skulle udskrives?
Var der noget der bekymrede
dig og maske fgrte til negative
oplevelser?

Var der noget du gleedede dig til
og dermed gav positive
oplevelser?

Hvordan blev du involveret i
planerne omkring udskrivelse?
Hvordan blev der taget hgjde
for dine gnsker til udskrivelse?

Efter udskrivelse

Hvordan oplevede du
overgangen fra hospice til
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hjemmet?

Kan du fortzelle hvordan det
var, da du kom hjem?

Hvilken betydning har
hospiceopholdet haft for dit liv?

Debriefing

Er der noget du synes er vigtigt

at fa med, som jeg ikke har
spurgt om?

Tak for interviewet, det har
veeret speendende og leererigt.
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