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Baggrund

» Hidtidig forskning tyder pac-»

o At livstruende sygdom leder til en intensivering af den syges
eksistentielle overvejelser

o At patienter og paregrende ikke oplever deres eksistentielle
behov imgdekommet
o At sundhedspersonalet har svert ved imedekomme behovene:
~ Emnet er meget privat
« Personalet har usikker en viden pa feltet
« Det er tidskravende at sporge ind til eksistentielle problematikker
o Pget uddannelse og treening i eksistentiel omsorg gger

personalets fokus pa feltet og gor dem bedre i stand til at
identificere og italesaette de eksistentielle behov .

Lene Moestrup




”The hole person care”
“Total Pain” (Cicely Saunders 1964)

Fysisk smerte Social smerte

Psykisk smerte

Lene Moestrup




”At fremme livskvaliteten hos patienter og
familier, som star over for de problemer, der er
forbundet med livstruende sygdom, ved at
forebygge og lindre lidelse gennem tidlig
diagnosticering og umiddelbar vurdering og
behandling af smerter og andre problemer af bade
fysisk, psykisk, psykosocial og andelig art”. (2002)

Andelig er oversat fra det engelske begreb
“spiritual”



Indsats vedrorende eksistentielle / andelige sporgsmal

Sundhedsstyrelsens faglige retningslinjer for
palliativ indsats 2011 (s.32):

o "Der er en flydende overgang mellem holdning til almene
eksistentielle / andelige spergsmal og tro. Eksistentiel /
andelig omsorg omfatter opmarksomhed pa patienternes
eksistentielle / andelige spergsmal og ressourcer, at lytte til
den mening disse har i patientens livshistorie og at assistere
patienten i arbejdet med eksistentielle / andelige spergsmal
med udgangspunkt i patientens eget livssyn.”

o ”... stotte til at opretholde tidligere holdninger og positioner
....eller stgtte til at anlaegge helt nye perspektiver ud fra en ny
situation.”

Lene Moestrup




At tilvejebringe forskningsbaseret og praksisrelevant
viden om kompleksiteten af eksistentielle overvejelser og
behov blandt kraeftpatienter og deres pargrende under et
terminalt forleb pa et dansk hospice.

At undersgge hvordan behovene sgges imodekommet 1
dag.

At undersgge om der er brug for nye tiltag eller andre
mader at tilgodese dette omrade pa ved for eksempel at
styrke de sundhedsprofessionelles omsorgskompetencer.



Hvilke former for eksistentielle overvejelser og

behov er centrale for kraeftpatienter og deres

1L;é’lrg)l_'ende under terminale forlgb pa et dansk
ospice?

Hvordan imgdekommes de eksistentielle behov i
dag pa hospice?

Hvordan oplever de daende patienter, de
pargrende samt relevante ressourcepersoner, at
varetagelsen af de eksistentielle behov kan
optimeres pa hospice?



3 delundersoagelser:
Et litteratur review — efterar 2010

38 dages feltobservationer pa Hospice Djursland, Sct.
Maria Hospice og Sct. Lucas Hospice i lgbet af ar 2011

Semistrukturerede interviews med 17 patienter og 9
pargrende. Kombineret i tid og sted med feltobservationer i
ar 2011.



Eksistentiel psykologi

 Irvin Yalom — fire eksistentielle grundvilkar -
. Atviskal do — dedsangst
. Atvii afggrende stunder er alene — ensomhed / isolation
5. At vi har frihed til at vaelge vores liv

4. At vi keemper med at skabe mening i en verden, hvor vores

livsmening ikke er givet pa forhand - en mening med livet,
med deden

o Skaber dilemmaer, som har to poler, som mennesket er
spendt ud ud i mellem og ma balancere forhold til —
dilemmaer som bliver serlig tydelige hos den dgende, som er
tvunget til at forholde sig til det levede liv og deden

Lene Moestrup




Den doendes eksistentielle sporgsmal

» Ifelge William Breitbart

o Hvor kommer jeg fra?

o Hvorfor er jeg her? Hvorfor mig?
o Hvor kommer jeg hen?

Svaret kan findes i bade teistiske og ateistiske livsanskuelser og kan hermed
indeholde

o religiose overvejelser
o spirituelle overvejelser

o sekulare / ateistiske overvejelser
-afhaengig af den enkeltes overbevisning — og frie valg.

Lene Moestrup




Begrebsafklaring:
Eksistentielle overvejelser et overordnet begreb:

Lene Moestrup



The grid of concepts in meaning-making theory
(Hvidt og la Cour 2010) (11)— Uddrag og egen oversattelse

Eksistentiel

meningsskabelse

Knowing:
Kognition

Doing:
Praksis

Being:
Betydning

Sekulaer/ateistisk

Spirituel

Religigs

- viden om sekulere
eksistentielle begreber
-sekulaert syn pa
efterlivet

-Tvivl eller sagen
-Intervention ud fra
naturvidenskabelige
arsagssammenhange

-spirituel viden
-spirituelt syn pa
efterlivet

-tvivl eller sagen
-spirituel intervention

-religiose vaerdier
-religios viden

-religigs tro pa efterlivet
-tvivl eller sagen
-religigs intervention

-organiseret/aktiv
deltagelse i sekuleere
organisationer
-medlemskab af
humanistiske
organisationer
-privat eksistentiel
laesning, tv, radio,
internet.

-organiseret / aktiv
deltagelse i spirituelle
organisationer
-meditation, begn,
leesning

-rituel deltagelse

-organiseret / aktivt
medlemskab af religiose
samfund.

- Bon, leesning, sang, tv,
alene eller med andre

-sekulare eksistentielle
erfaringer

-egne
(humanistiske)vardinor
mer

-personlige historier har
veerdi

-spirituelle erfaringer
-spirituelle veerdiseet
-spirituelt velbefindende
/ kamp

-religiose erfaringer
-religiose veerdisaet
-religiast velbefindende
/ kamp




Projektet er godkendt af Datatilsynet, men ikke anmeldt til Etisk
Komité.

Er det overhovedet etisk forsvarligt at arbejde med deende
mennesker og deres paregrende?

Risikerer jeg at abner for mulig psykisk konflikt ved at sparge ind til
eksistentielle forhold?

Kan undersggelserne risikere at fremme en seerlig religios
trosretning frem for andre?

Risikerer jeg et etisk dilemma, hvis jeg oplever at patient og
parorende modarbejder hinanden eksempelvis misforstaet
hensyntagen?



Mit studieophold forlab over ca. 5 uger (gennemsnit ca. 20
timer om ugen) pa hvert hospice.

Indledtes med ca. 1-2 ugers feltobservation med fokus pa hospices
struktur, kultur, tilbud, degnrytme etc., ved bl.a. at folge en
sygeplejerske.

Herefter naermere introduktion til patienterne eksempelvis ved
deltagelse i livshistoriske samtaler og ved at folge enkelte patienter.
Hermed skabtes kontakt til patienter og pargrende og interviews kunne
pabegyndes.

Lobende var der uformelle samtaler med patienter, pargrende, frivillige
og personalet. Disse samtaler foregik i arbejdstiden og medforte ikke
ekstraarbejde.



Interviews

» Patienter og paregrende til interviews blev udvalgt i
samarbejde med leder /personale.

» Inklusionskriterier:

Patienten er voksen og har cancer

Er 1 en sadan fysisk og psykisk forfatning, at vedkommende af
personalet skonnes i stand til at gennemfore et interview af ca. en

times varighed.
Taler og forstar dansk
Pargrende skal vaere voksen.

» Desuden laegges vaegt pa

- variation 1 informanternes eksistentielle behov pa baggrund af
ateistisk, spirituel eller religigs eksistentiel livsanskuelse.

- variation 1 informanterne alder, kon, uddannelse, erhverv.
- variation i typen af kraeftsygdom, informanterne lider af.




Endelig interviewguide er baseret pa erfaring fra tidligere pilotundersogelse,
litteratur-reviewet, eksistens-psykologisk teori samt "The Grid”.
Semistrukturerede interviews, hvor der sporges ind til eksempelvis:

Indledende spergsmal om patienten og canceren

Hvad har du at treekke pa i den her svaere situation?

Hvad giver dig trest og styrke?

Hvad er svarest lige nu?

Er der noget, der hjalper dig til at finde mening?

Kan du beskrive din tro — hvad eller hvem tror du pa?

Oplever du, at troen har s&ndret sig i forbindelse med sygdommen?

Hvordan udlever du din tro? Beder du, hvordan, alene eller med andre?

Gor du andet for at opleve en andelig inspiration eller forbindelse til en hgjere
magt? F.eks. veere i / se pa naturen? Tande lys? Meditere?

Hvad taenker du om liv efter deden?

Hvordan oplever du, at personalet stotter dig med disse overvejelser? Hvad er
godt? Hvad kunne vare bedre?



» Fokus pa

Tryghed — angst for dedsprocessen —
Jrygt for at sendes bort fra
hospice

Familien (uafsluttede opgaver,
konflikter og ansvar for bgrn / teenagere
@ger sorgen)

Veardighed (en selv — andre mennesker)
gennem tid, bergring, omgivelser, god
mad

Altruisme — veere noget for andre

Troen — “der sker noget godt, ikke noget
ondt” efter deden, det giver "ro” at bede.

» »

Naturen — skaber "ro”, “man indgar i
naturens kredshjelp”, der er en hgjere
magt.




38 dage svarende til 266 timers feltobservation:

Observationer i de forskellige rum pa hospice — patientstuer,
spisestuer, terapi-rum, badevarelser, kontorer etc.

Observation af samtaler og daglige mgder mellem patienter,
pargrende og personale.

Observation af teammgder, konferencer og skriftlig
dokumentation med fokus pa eksistentielle aspekter

Mere end 150 uformelle samtaler med patienter, pargrende,
sygeplejersker, musikterapeut, fysioterapeuter, psykologer, leeger,
praester, rengoringspersonale, kokkenpersonale og frivillige.



» Generelt meget lidt fokus pa og "italesaetning” af
eksistentielle aspekter pa de daglige konferencer. Fokus pa
symptomer som smerter, obstipation, konfusion, pa sociale
aspekter og pa medicin.

» Eksistentielle aspekter dokumenteres i journal f.eks. som:
o Almindelig dansk kristen
o Ikke specielt troende, som almindelig dansker
o Tror pa et eller andet mellem himmel og jord — uvist hvad det er
o Er medlem af Folkekirken — er ikke som sadan troende.
o Tro er desvaerre ikke noget, der betyder sa meget.
o Har ikke et religigst forhold, men er medlem af folkekirken.
o Er ikke religigs, men medlem af Folkekirken

- men disse udsagn kommenteres kun sjeldent yderligere
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