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Sammendrag

Baggrund: Gruppen af patienter som kan ivaretages inden for palliativ behandling er
stigende. Tildels fordi at ogsa andre patientgrupper end patienter med kraeft kan have
glaede af palliativ behandling. Samtidig ses en gget efterspargsel pa en mere
helhedsorienteret tilgang til patienterne.

Hensigt: Hensigten var at undersgge hvad patienter i den palliative fase oplever, har
betydning for dem i den sidste tid i livet — set ud fra et livsverdensperspektiv

Metode: Et systematisk litteraturstudie, baseret pa 10 kvalitative forskningsartikler
Resultat: Patienterne gnskede at leve et sa normalt liv som muligt. Det var i dagligdagens
oplevelser at de fandt mening med livet. Selvsteendighed, kropslig fremmedgarelse,
pusterum og relationer havde betydning for at finde mening. Sundhedspersonale kunne i
samhandlingen med patienterne bade bidrage eller veere en forstyrrelse i forhold til at
bibeholde patienternes livsverden.

Konklusion: At bibeholde et sa normalt liv som muligt var meningsdannende. Respekt,
medbestemmelse og forstaelse fra sundhedspersonalets var afgarende i forhold til at bevare
selvsteendighed. Kropslig fremmedgarelse kunne mindskes ved god og effektiv
symptomlindring. At sundhedspersonalet udviste interesse og engagement i patienternes
liv fordrede tillid og gode relationer. Noget som kunne fremme pusterum og overskudet til
familien og venner.

Nggleord: Palliation, livsverden, mening, patienterfaringer, sundhedspersonale



Abstract

Background: The group of patients who may benefit from palliative care has been
increasing. It has been discovered that other groups of patients, aside from patients with
cancer, may benefit from palliative care. Simultaneously, there is an increased demand for
a more holistic approach to patient treatment.

Aim: The aim of this literature study was to explore what patients in the palliative stage
experience as meaningful in the final phase of life — from a lifeworld perspective.
Method: A systematic literature study, including ten qualitative research articles.

Results: Patients in the palliative stage wanted to live life as normal as possible. It was in
the everyday experiences that they found meaning in life. Independence, bodily alienation,
respite from illness and human relations were important in creating a meaningful life.
Healthcare professionals could in the co-operation with patients both contribute or be a
disturbance in relation to maintaining the patient’s lifeworld.

Conclusion: To maintain a life as normal as possible was considered meaningful to
patients in the palliative phase. Respect, self-participation and understanding from
healthcare professionals, were crucial in maintaining a sense independence. Bodily
alienation could be alleviated through well-administered and and efficient symptom relief.
By showing interest and involvement in the lives of patient’s healthcare professionals
could create trust and good relations. Furthermore, this helped facilitate a psychological
respite and energy to visit friends and family.

Keywords: Palliation, lifeworld, meaning, patient experiences, healthcare professionals
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1.0 Indledning

1.2 Baggrund for valg af tema
Behandling inden for specielt kraeft har veeret i rivende udvikling de senere ar, alligevel

der mange stadig af denne sygdom. Fremskridtet inden for behandlingsmulighederne
stiller generelt store krav til sundhedsveesenet, men specielt ogsa indenfor lindrende
behandling til patienter i den palliative fase (Kaasa 2008). Palliation har hidtil haft sit
hovedfokus pa kraeftpatienter, og det er her stgrstedelen af forskningen er gjort. Tal viser at
95% af patienterne indlagt pa palliative enheder i Norge udgeres af patienter med kraeft
(Helsedirektoratet 2010). Alligevel viser erfaringen, at andre patientgrupper, som f.eks.
fremskredne neurologiske sygdomme, kronisk fremskredne lungesygdomme og kronisk
fremskreden hjertesvigt ogsa kunne have glaede af palliativ behandling i den sidste tid i
livet (Kaasa 2008).

Tal fra Statistisk Sentralbyra viser, at i alt dade 41 442 mennesker i Norge i 2010. 13 128
personer dede af hjertekarsygdomme, 10 926 personer dgde af ondartede svulster og 3 882
personer dede af sygdomme i respirationsorganerne (Statistisk Sentralbyra 2011).

Den store gruppe af patienter som kan ivaretages indenfor den palliative behandling, har
medfart ggede krav om et mere helhedsorienteret perspektiv, som ikke kun ivaretager de
teknologiske forhold hos patienterne (Kaasa 2008). En helhedsorienteret samhandling og
pleje har leenge veeret diskuteret og flere argumenterer for, at en mere humaniseret tilgang
burde ligge som fundament for den teknologiske og biomedicinske tilgang til patienterne.
(Gjengedal 2008). Som mulighed navnes en mere livsverdens orienteret tilgang, som kan
bidrage med en bredere forstaelse af den konkrete hverdagsoplevelse hos patienterne
(Todres, Galvin og Dahlberg 2006). Livsverdens teenkningen bar i falge Todres, Galvin og
Dahlberg (2006) i fremtiden indga mere centralt og understgtte den behandling og pleje
som gives til patienterne i dag.

I mit arbejde som sygeplejerske mgder jeg mennesker, som befinder sig i den sidste tid i
livet. Jeg magder dem i situationer, hvor de er indlagte og ser derfor kun en lille bid af
hvem patienten egentlig er. Jeg faler at, sundhedsvasenet burde veere bedre til at se
patienten og det som betyder og giver mening for dennes liv. Ved begrebet mening tenker
jeg pa grunde eller arsager til at finde en form for accept og tilfredshed i livet. Dette set i

lyset af oplevelser og begivenheder som er meningsdannende.


http://www.ssb.no/

1.3 Hensigt
Hensigten med dette litteraturstudie var at undersgge, hvad patienter i den palliative fase

oplever, har betydning for dem i den sidste tid i livet — set ud fra et livsverdensperspektiv.

1.4 Problemstillinger
e Hvordan oplever patienter i den palliative fase, at en opretholdelse af livsverden

har betydning for at finde mening i livet?
e Hvordan oplever patienter i den palliative fase, at de bliver ivaretaget af

sundhedspersonalet i forhold til at opretholde deres livsverden?

1.5 Definitioner
Palliation: Palliation dakker bade over pleje, behandling og omsorg til patienter med en

livstruende sygdom. En tilgang som skal forebygge og lindre lidelse, samt hgjne
livskvalitet (Kaasa 2008).

Patienten i den palliative fase: Er alvorligt syge og oftest dgende patienter som modtager
lindrende og evt. livsforleengende behandling (Kaasa 2008).

Sundhedspersonale: Personale som ivaretager behandlingen og plejen af patienterne i den

palliative fase, her henvises primeert til leeger og sygeplejersker.



2.0 Baggrundsteori

2.1 At veere alvorligt syg og dgende
Sygdom vil have forskellig betydning for individet, alt efter hvor i livet denne befinder sig

og hvilke erfaringer personen har gjort sig igennem livet. Personlige meninger og kontekst
er to aspekter som pavirker den mening, som alvorlig sygdom vil have for et menneske.
Sygdom kan altid forstas som en afbrydelse i vores livscyklus. Det er sjeldent en
individuel oplevelse, og betydningen af en alvorlig sygdom formes isar af den sociale
kontekst. Konteksten har betydning for de ressourcer et menneske har til radighed, for at
mestre sin sygdom og inkludere derfor bade familie, socialt netveark og evt. arbejdsplads
(Benner og Wrubel 2001). For patienten betyder sygdom meget mere, end bare en raekke
fysiske symptomer som definerer en bestemt sygdom. Sygdom er en fundamental
oplevelse som forstyrrer kropsoplevelsen, og herigennem ogsa selvet og den syges verden.
Sygdom beskrives ofte som en oplevelse af tab af helhed og manifesterer sig i mange
former, bl.a. som tab af kropslig integritet (Toombs 1992).

Sygdom er et heterogent fenomen, og der findes mange forskellige sygdomme med mange
forskellige symptomer. Gar man imidlertid bag om de forskellige sygdomme er
spgrgsmalet om der findes et sat feelles meningsmgnstre. Svenaeus (2005) skriver at i
falge Gadamer, er det farst nar vi rammes af sygdom, at vi teenker tilbage pa vores
sundhed som en attraverdig tilstand. At vere rask er ikke umiddelbart ensbetydende med,
at man er lykkelig. Omvendt er det at vaere syg heller ikke ensbetydende med at veere
ulykkelig. Sygdom kan beskrives som et forstyrrende f&enomen i vores hverdagsliv, den
harer til vores grundtilstand som mennesker, og er derfor en uundgaelig del af livet.
Sygdom er et afvig fra det at vere rask og “normal”, men ma ogsa betragtes som havende

struktur og mening i sig selv. Sygdom kaster os ud i et hjemlgst territorie (Svenaeus 2005).

| folge Frakl (1983) streeber mennesket ikke efter at veere lykkeligt, men efter en grund til
at veere det. Mennesket har en grundleeggende vilje til at finde og fuldbyrde mening.
Ligeledes giver det at mgde et andet menneske og elske dette grund til lykke. Det er denne
grund eller hensigt som er mening. Mennesket kan kun virkeliggere sig selv i den grad det
fuldbyrder mening. Frakl (1994) papeger endvidere, at meningen med mening er at give
menneskets veren i verden fremdrift. At vaere menneske, er at sta overfor en mening som

skal opfyldes.



2.2 Livsverden
Fenomenologen Husserl (1859-1938) var optaget af, hvordan vi som individ oplever

verden. Han forsggte at gare den menneskelige verdens intimitet mere eksplicit. Husserl
navngav denne verden livsverden. Livsverden optraeder meningsfuldt i vores bevidsthed,
det er ikke en objektiv verden, som vi betragter, men en menneskelig relationel verden fuld
af mening. Livsverden er hverken en ydre objektiv- eller en indre subjektiv verden, men en
oplevet verden i vores bevidsthed (Todres, Galvin og Dahlberg 2007). Karakteristisk ved
livsverden er, at vi mennesker tager den for givet i vores hverdagsliv. Vi reflekterer ikke
ngdvendigvis over vores omgivelser og de handlinger, som vi udferer i dagligdagen. En
stor del af vores viden om livsverden er ikke artikuleret, men ligger som en indbygget
stiltiende viden i os alle (Fjelland og Gjengedal 1994).

Forskning i livsverden handler iser om at finde mening i vores dagligdags oplevelser, og
hvordan det implicitte og stiltiende kan synliggeres pa en sadan made, at det antagede kan
problematiseres og reflekteres over. Ifglge Dahlberg, Dahlberg og Nystom (2008) beskrev

Gadamer livsverden som den helhed, hvori vi lever som historiske vasner.

2.3 De 4 eksistentielle temaer i Livsverden
Vi eksisterer som individer i vores egen livsverden, men fundamentale eksistentielle

temaer som livet, daden, eksistens og mening vil formentlig eksistere i alle menneskers
livsverden. Dette pa trods af forskellig kultur, historie og sociale relationer. De fire
eksistentielle temaer ma anses for, at tilhgre de fundamentale strukturer i livsverden og den
made hvorpa vi som mennesker oplever verden. De fire temaer kan indbefattes i
begreberne: Lived space, lived body, lived time og lived other. Begreberne kan
differentieres, men ikke adskilles idet de i en integreret og kompleks enhed udgear vores
livsverden.

Lived space er pa sin vis givet forud for ord, det er det rum vi mennesker befinder os i, og
som har indflydelse pa vores falelser. Specielt kan hjemmet beskrives som rummet hvor vi
oftest faler os trygge. Hjemmet er beskrevet, som det sted vi kan vare hvad vi virkelig er.
Lived space referer til menneskets verden: Hvor vi blev fagdt, der vi er vokset op, hvor vi
arbejder osv.

Lived Body er et begreb for den made, hvorpa vi kropsligt eksisterer i verden. Vi mader

altid et andet menneske igennem dennes og vores egen krop.



Lived time er den subjektive oplevelse af tiden, den adskiller sig fra objektiv tid, idet lived
time er fglelsesmassigt betonet og kan opleves bade som tiden gar langsomt eller hurtigt.
Lived time er vores tidsmassige made at vere til stede i verden pa.

Lived other er de levede relationer. | mgdet med den anden er vi i stand til at udvikle en
kommunikativ relation og i den relation ophgje selvet. Mennesket har i en eksistentiel
sggen gennem den levede erfaring og i relationen til den anden sggt efter formalet med
livet, mening og feellesskab. Heraf ogsa den absolutte anden i form af Gud (Van Manen
1997).

2.4 Kroppen
Kropsfaeenomenologien havder, at en krop ikke bare er en genstand men en levet krop.

Ifalge Maurice Merleau- Ponty (1994) er kroppen ikke en ydre genstand, men er altid til
stede, som en absolut permanens. En absolut permanens som ligger til grund for genstande
uden for vores krop, og som kan forsvinde fra vores synsfelt. Det er fra vores egen krops
permanens, at vi kommunikerer med den og verden. Merleau-Ponty kritiserede
videnskaben idet den mente, at kunne skille mellem iagttagerens situation og det der
tilhgrer den absolutte genstands egenskaber, saledes bliver det levende subjekts oplevelse
ogsa en genstand. Ifglge Merleau-Ponty er kroppen en enhed, forskellig fra den
videnskabelige genstandsenhed. Vores krop er erkendende og eksisterer bade indeni og
udenom. Den erfarede verden er inden i bevidstheden, fordi vores krop er levet.

Vi eksisterer i verden som imbodiet individer, mennesket er krop. Igennem vores sansende
krop abenbares omgivelserne i verden, og udger saledes vores orientering mod verden
(Toombs 1992). Benner og Wrubel (2001) skriver, at mennesket har en kropslig
intelligens, som nar den fungere godt bliver taget for givet. Derfor bliver den kropslige
intelligens smertelig tydelig ved kropsligt sammenbrud.

Mennesket er et vaesen hvor krop og psyke fungerer som en enhed, vores kropslige
intelligens gar os i stand til at leve i verden og genkende den som verden. Sygdom kan
imidlertid bevidstgere os om alle de sma bevaegelser, som vores krop ger, og som ellers
tilhgrer en forhenvaerende tavs erfaring. Denne bevidstgarelse kan forstyrrer vores

meningsmgnstre (Svenaeus 2005).

2.5 At se patienten i et livsverdensperspektiv
Al erfaring repraesenterer en sammenhang imellem det oplevede, det som opleves og hvor

mening eksisterer, som en bevidst aktivitet i vores bevidsthed. Dette betyder at vores



erfaringer er subjektiver, vi har derfor ikke adgang til den oprindelige oplevelse eller
erfaring hos et andet individ. Selvom vores erfaringer er individuelle og unikke, opfatter vi
alligevel os selv som veerende i en intersubjektiv verden, hvor vi deler en feelles verden
med andre individer. Vi vil derfor altid kun komme i besiddelse af indirekte viden om et
andet menneskes erfaringer. En viden som vi far adgang til, via den ydre verden igennem
den andens kropslige eller sproglige udtryk. Vi eksisterer i en feelles intersubjektiv- og
kommunikativ verden (Toombs 1992).

Ved sygdom er vores forstaelse og erfaring ngdvendigvis ogsa en subjektiv oplevelse,
hvilket betyder at forstaelsesrammen hvorudfra vi anskuer sygdom, er forskellig fra
individ til individ. Ved sygdom settes spargsmalstegn ved kvaliteten, af det far taget for
givet hverdagsliv. Vores mest almindelige antagelse af dagliglivet er, at vi vil forseette med
at veere i live. Det er i lyset af denne antagelse, at vi udferer vores daglige aktiviteter.
Alvorlig sygdom kan forstyrre denne antagelse, og fare til tab af kontrol og henlede vores
opmarksomhed pa vores egen sarbarhed. Den unikke levede oplevelse af, at veere syg kan
veere sveer at kommunikere ud. At dele denne oplevelse ud fra en faelles sproglig
fremstilling kan derfor vaere en stor udfordring (Toombs 1992).

Ifelge Svenaeus (2005) papeger Gadamer, at al forstaelse finder sted i mgdet mellem
forskellige forstaelseshorisonter, i det han kalder horisontsammensmeltning. For at opna
horisontsammensmeltning ma vi sztte os ind i kultur, sprog og psyke hos det enkelte
menneske (Svenaeus 2005).

3.0 Metodebeskrivelse
Metoden i dette studie var et systematisk litteraturstudie som kan defineres ved, at det

udgar fra et tydeligt stillet spargsmal. Spargsmalet blev sggt besvaret igennem at udvelge,
vurdere og analysere relevant forskning. Ideelt set skal al relevant forskning inkluderes,
men dette er oftest praktisk og gkonomisk umuligt. Inkluderet litteratur er derfor begraenset
af forfatteren selv og de krav der stilles til studiet. Det vigtigste er at inkludere aktuel og
relevant forskning, og at den inkluderede litteratur stammer fra videnskabelige tidsskrifter
(Forsberg og Wengstrom 2008).

| nedenstaende afsnit vil inkluderings- og ekskluderingskriterier, litteratursgget,

kvalitetsvurdering samt etisk overvejelser praesenteres.



3.1 Inkluderings- og ekskluderingskriterier
Formalet med at udvalge inkluderings- og ekskluderingskriterier er sammen med

sggestrategien, at afgreense litteratursaget, saledes at udvalget af artikler bliver mere
overskueligt og studiet mere oversigteligt. Inkluderingskriterierne skal vaere relevante og
preecise (Willman, Stoltz og Bahtsevani 2006).

Inkluderingskriterierne til padgseldende studie var falgende:

o Patientperspektiv

e \oksne over 19 ar

e Patienterne led af en alvorlig sygdom med lidt eller ingen udsigt til helbredelse og
befandt sig dermed i den palliative fase

e Sprog: Dansk, norsk, svensk og engelsk

o Artikler publiceret fra ar 2007 og frem til nu

Ekskluderingskriterier:

e Sygeplejerske (sundhedspersonale) og pargrende perspektiv

e Studier udfart i ikke vestlige lande, dette for at sikre en vis overfgrbarhed af
resultaterne

e Bgrn og teenagere blev ikke vurderet som en relevant gruppe i dette litteraturstudie,

idet de endnu ikke er myndige og deres livssituation ville veere en ganske anden

3.2 Litteratursgg
En plan for litteratursgget blev udarbejdet i trad med Willman, Stoltz og Bahtsevani (2006)

og indeholdte fglgende trin: Identificere tilgeengelige ressourcer, identificere relevante
kilder, afgreense forskningsproblemet og fastsla hovedopgaven i sgget samt udvikle en

sggeproces for hvert sggesystem.

3.2.1 Tilgaengelige ressourcer
Hgjskolen i Molde gav adgang til en raekke relevante databaser. Yderligere har jeg

modtaget undervisning af en bibliotekar i effektiv sagning. | denne undervisning blev ikke
foretaget sgg, som indgik i litteraturstudiet. Dette for at sikre, at segningen blev i henhold
til hensigten, og at styring pa segeprocessen ikke blev pavirket af andre (Willman, Stoltz
0g Bahtsevani 2006).



3.2.2 Relevante kilder
Artikelsggende blev foretaget i Medline, Ovid Nursing database og psycINFO, alle med

tilgang gennem Ovid. Ligeledes blev fortaget seg i +Svemed og ProQest for at finde
oversigtsartikler, til brug i indledning og diskussionsdelen. Ovid blev primert valgt pa
grund af brugervenlighed, og fordi den gav tilgang til de naevnte relevante databaser.

3.2.3 Afgraense forskningsproblemet
Dette indebar, at finde artikelsggets hovedfokus (Willman, Stoltz og Bahtsevani 2006).

Hovedfokus blev foretaget ud fra hensigten for studiet, hvor patientgruppe og perspektivet
var fastlagt. Yderligere afgraensning blev gjort i henhold til inkluderings- og
ekskluderingskriterierne.

3.2.4 Segeprocessen
Et PIO skema (Population, intervention og outcome) blev valgt som segestrategi, ”C”

(comprison) blev fravalgt idet sammenligning af data ikke skulle indga i besvarelsen af
problemstillingerne. Meget lidt forskning er publiceret pa norsk og dansk, derfor blev PIO
skemaet udfyldt med engelske sggetermer. Dette for at sikre den stgrste maengde forskning
i besvarelsen af problemstillingerne (Nortvedt et al. 2008).

| forhold til udfyldelsen P10 skemaet, kunne livsverden, hverdagsliv osv. ikke siges at
veere en invention. Ifglge Nortvedt et. al. (2008) er invention: det tiltag eller invention som
gnskes vurderet. Endvidere ber invention dog tolkes bredt, i forhold til det

patienten “udsattes” for i klinisk praksis. Et PIO lignende skema blev alligevel benyttet i
sgget, for at opretholde struktur og overskuelighed. Ligeledes indgik et tydeligt patient
udkom(O), idet en vurdering af patienterfaring og perspektiv var gnsket. Den valgte
population (P) var patienter i den palliative fase.

Flest mulige synonymer og ord blev inddraget, for at ggre sgget sa bredt som muligt
(Forsberg og Wengstrom 2008). Trunkeringstegn ved stammen af de forskellige ord blev
anvendt f.eks. ved everyday li*. Segefunktionen “or” blev benyttet mellem ord i hver
enkelt kolonne i sggeskemact og ”and” imellem de samlede seg fra hver kolonne.

De farste sgg endte ud med en uoverskuelig stor maengde forskningsartikler, hvor de fleste
var irrelevante for problemstillingen. En kritisk gennemgang af sggeord, samt enkelt sgg
pa et udvalgte sggeord blev foretaget. Dette for at identificere hvorfra de irrelevante
artikler stammede.

Efter en lengere proces blev sggeordene samlet. | alt 4 sgg blev foretaget med forskellige

ordkombinationer. Sgg i Medliner, Ovid Nursing database og psycINFO blev foretaget.



Alle overskrifter i et artikelsgg blev last, ved relevans blev ogsa abstrakten laest. Blev
denne vurderet relevant, blev fuldtekst versionen af artiklen fundet pa internettet, eller
bestilt via Bibsys. Alle artikler blev fundet i Medliner pa nar en, som blev fundet i
Psycinfo. | sgg i andre databaser blev kun fundet dubletter. | alt blev 13 artikler fundet og

heraf 3 valgt fra pga. af irrelevans for pageeldende studie.

3.3 Kvalitetsvurdering
| dette studie indgar kun kvalitative forskningsartikler. I kvalitesvurderingen af de fundne

artikler, blev benyttet en tjekliste for kvalitativ forskning fra Kunnskapsenteret (2008).
Forsberg og Wengstrom (2008) skriver, at al forskning skal veere aben for granskning, og
lister endvidere en raekke kriterier op til vurdering af kvalitativ forskning. Dette blev brugt
som baggrundslitteratur for kvalitetsvurderingen.

Hver artikel blev systematisk gennemgaet og en farvemarkar brugt til, at markere steder i
teksten, som skulle indga i vurderingen. Derefter blev artiklerne last igennem endnu en
gang og tjeklisten udfyldt undervejs. Efter at hver tjekliste var udfyldt, blev point talt
sammen for hver artikel. Tjeklisten bestod af 10 spgrgsmal, med tilhgrende
underspgrgsmal. Hvert spgrgsmal kunne give 1 point ved tilfredsstillende besvarelse i
teksten. Var flere underspgrgsmal ikke tilfredsstillende besvaret, fik dette spgrgsmal ikke
et point. Efterfglgende blev pointene omregnet til procent og inddelt efter ”Grad I, ”’Grad
I1” og ”Grad III”. Artikler som havde 80-100 % blev vurderet til Grad I, 70-79 % blev
vurderet som Grad Il mens Grad Il var 60-69 %. Artikler vurderet til Grad 111 blev ngje
overvejet i forhold til at indga i studiet. Graderingen er gjort i henhold til Willman, Stoltz
og Bahtsevani’s (2006) forslaet kvalitetsgradering. Til slut blev artiklerne sat ind i en

oversigtstabel (bilag 2). Alle 10 artikler blev inkluderet i studiet efter kvalitetsvurderingen.

3.4 Etiske aspekter
| offentlige forskningsudvalg veegtleegges beskyttelse af forsagspersoner i forskning

(Dalland 2007). Ifglge Forsberg og Wengstrom (2008) ber forfatterne af
forskningsartikler, have sggt godkendelse af deres forskning i etiske komiteer, eller som
minimum have gjort sig grundige etiske overvejelser. De inkluderede artikler i dette studie
er alle godkendt i en etisk komité pa nzr et.

Denne artikel redegjorde dog grundigt for sine etiske overvejelser, og var ellers af god
kvalitet. Artiklen papegede at etisk godkendelse ikke var lovpligtig i Danmark i forhold til

pagzldende studie. Af naevnte arsager blev artiklen inkluderet.



| dette studie behandles data, som er fremkommet gennem forskning med mennesker. Jeg
har derfor et etisk ansvar for, at de data som anvendes, har veeret igennem grundige etiske
overvejelser. Alle informanter i inkluderede artikler matte derfor deltage frivilligt og vere
informeret om forskningen far deltagelse. Dette blev vurderet specielt vigtigt, idet
patienter i den palliative fase, ma anses for at vaere en meget sarbar gruppe.

Endvidere blev reflekteret over egen forforstaelse og gjort overvejelser om, at denne ikke
pavirkede de fremkomne resultater. For at sikre at litteraturstudiet fremstod tro mod de
oprindelige fund i artiklerne, blev resultaterne afprgvet op mod konteksten. Dette for at

sikre, at resultaterne stemte overens med hensigten i de oprindelige studier.

3.5 Analyse
| dette studie anvendes analysemetoden kvalitativ indholdsanalyse (Evans 2002). Dette er

en etableret forskningsmetode, som anvendes til at opna viden, ny indsigt og praesentere
fakta. Den kvalitative indholdsanalyse sgger at beskrive et fenomen, gennem analyse af
meningen i ord og fraser. | analysen af fund fra forskningsartikler indgar fire faser:

1. Indsamle undersggelsesgruppe/artikler

no

Identificere ngglefund

w

Relatere temaer pa tvaers studier
4. Beskrive fenomenet

Disse fire faser er gennemgaende for flere forskellige syntesemetoder, og har ogsa ligheder
med syntesefaser i primarforskning (Evans 2002).

Forste fase i analysedelen var gennemfart, idet udvalget af forskningsartikler allerede var
gjort i henhold til hensigt og problemstillinger. | fase to blev ngglefund identificeret. Alle
artikler blev gennemlzst flere gange og tilfgjet noter i margen. Omrader i teksten, hvor
overvejelser og fund blev gjort blev markeret. | denne fase blev der taget hensyn til bade
helheden og de enkelte detaljer i hver tekst. Dette gjort i samsvar med Evans (2002)
metode for syntese af fund i forskningsartikler. Hensigt og tilhgrende hovedfund fra hver
artikel blev noteret pa en egen side, dette for ifglge Evans (2002) at reducere
forskningsartiklen til dens ngglekomponenter.

For at overskueliggere syntese arbejdet, blev materialet gennemlast igen og sma post it’s i
forskellige farver sat ind i teksten. De forskellige fund fik egen farvekode, dette for at fa

oversigt over ligheder, hyppigheder og variationer i fundende.
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Fase tre bestod i at relatere temaerne pa tvars af artiklerne. Alle skemaerne blev
gennemlaest, og nggletemaer med ligheder pa tveers af artikler blev identificeret.
Efterfglgende blev temaerne samlet og kategoriseret. Herudfra blev ogsa undertemaer
identificeret. Naglefraser fra teksten blev fundet og markeret til brug i resultatafsnittet.
Afslutningsvis blev kategorier og temaer gennemset igen og holdt op imod den fulde
kontekst af artiklerne, dette i henhold til Evans (2002) tredje fase af den kvalitative
indholdsanalyse. Denne analysemetode resulterer i en progressiv forstaelse af faanomenet
som undersgges.

| fase fire af analysen skrives fundende op saledes at fundende udtrykkes (Evans 2002).
Efter analysesyntesen fremkom 5 temaer: Livet i den palliative fase, selvet og
selvsteendighed, betydningen af den funktionelle krop, pause fra sygdommen og relationer.
Det fremgik tydeligt af resultaterne, at sundhedspersonale” havde betydning for hvert af
de 5 temaer. Sundhedspersonale indgar saledes som et undertema for hvert af de 5

hovedtemaer i resultatpreesentationen.

3.6 Metode diskussion
| besvarelsen af dette studies hensigt og problemstillinger blev valgt et systematisk

litteraturstudie. I studiet indgik kun 10 artikler, hvilket kunne ses som en svaghed. Flere
artikler, eller et andet udvalg kunne veere inddraget. Mange artikler blev fravalgt pa grund
af overskrift eller abstrakt. Anvendte artikler blev fundet ud fra udvalgte sggeord omkring
temaet og afgraenset i en periode pa 5 ar. Dette for at afgraense antal treef og sikre at
artiklerne var af nyeste og mest aktuelle forskning (Forsberg og Wengstrom 2008).
Alligevel kan veare mistet relevant forskning. Udvalget af artikler matte gares pa baggrund
af et tidsmaessigt perspektiv, og en subjektiv vurdering af artiklernes egnethed, til at
besvare hensigt og problemstillinger. Ligeledes er der gjort et valg, i forhold til kun at have
inkluderet kvalitativ forskning. Dette er gjort ud fra en vurdering af hvilken forskning, der
var mest egnet til at besvare studiets hensigt og problemstillinger. Livsverden indgik som
et centralt begreb, hvilket gav en naturlig fenomenologisk vinkling. Dette fandt jeg ikke
umiddelbart foreneligt med, at anvende kvantitativ forskning i besvarelsen. De fleste
inkluderede artikler havde ligeledes en tydelig fenomenologisk tilneermning, hvilket jeg
ser som en styrke for studiet.

Resultaterne er fremkommet ud fra grundig analyse. Det kan dog ses som en svaghed, at
jeg har veeret alene i syntesearbejdet, og derfor kan have overset nuancer og andre

vinklinger. Ligeledes har der vearet udfordringer og mattet treeffes valg i forhold til at
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arrangere temaerne. Glidende overgange mellem resultaterne gjorde det sveert at lave en
skarp inddeling. Alligevel er resultaterne forsggt struktureret, idet de alle hgrer ind under
patienternes oplevelser af, at veere i den verden som udger deres livsverden.

| processen blev metoden fulgt og databehandlingen struktureret, saledes, at processen
frem til temaerne var stringent og derfor kunne holdes op imod oprindelig kontekst i

artiklerne. Dette vurderes en styrke for studiet.

4.0 Resultater

4.1 Livet i den palliative fase
For mange var det at fa besked om at de indtradte i den palliative fase ensbetydende med

store og radikale andringer i det liv de hidtil havde kendt. Nogle patienter sa tilbage pa det
levede liv, for at finde arsag og mening med, hvorfor netop de blev ramt af sygdom. Andre
fandt trgst i at se tilbage pa det levede liv og de gode og meningsfulde ar de havde haft
(Reeve et.al. 2009, Reeve et.al. 2010, Missel og Birkelund 2010, Thomsen, Hansen og
Wagner 2011, Bradley, Frizelle og Johnson 2010): I still try to focus on the good years |
have had and meet my fate, but it is difficult sometimes.” (Missel og Birkelund 2010, 303).
Flere patienter syntes at have taget en beslutning om, at fa det bedste ud af den tid de
havde igen, og fortsatte med at leve et sa normalt liv som muligt (Bradley, Frizelle og
Johnson 2010, Thomsen, Hansen og Wagner 2011, Missel og Birkelund 2010, Reeve et. al.
2010). Patienter ansa ikke sig selv for at leve i dgdens skygge, tvaertimod var det i deres
dagligdags liv, at de fandt selvdefinerende begivenheder og mening. Dette pa trods af de
befandt sig i en midlertidig og skrgbelig situation (Wrubel et.al. 2009).

On the other hand carrying on a normal life allowed for maintenance of great and
small daily habits and activities, for example, drinking morning tea with one’s
partner reading well-known newspapers, or going for a Sunday drive with the family.
These gave a clear feeling of security and meaning (Thomsen, Hansen og Wagner
2011, 264).

Flere af patienterne oplevede det som en kamp at bibeholde deres tidligere dagligdags liv
(Thomsen, Hansen og Wagner 2011, Erikson og Andershed 2008, Cotterell 2008, Bradley,
Frizelle og Johnson 2010). De patienter som sa vidt muligt formaede at bibeholde deres
hverdagsaktiviteter eller elementer herfra, syntes i hgjere grad at finde mening og affinde
sig med situationen. De patienter der derimod oplevede brud pa hverdagslivet, var oftere i
situationer hvor de oplevede stress og tab af mening (Wrubel et.al. 2009, Reeve et. al.
2010).
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4.1.1 Patientens oplevelse af livet i mgdet med sundhedspersonalet
Patienter oplevede at livet blev mere besverligt i forhold til, at sundhedspersonale

pludselig indgik, som en del af deres hverdag. Nogle fglte at personalet var uengageret og
manglede interesse i deres liv, nar det ikke omfattede den fysiske sygdom. Dette gjorde det
sveerere, at veere deltager i eget liv (Erikson og Andershed 2008, Thomsen, Hansen og
Wagner 2011). Imidlertid kunne sundhedspersonalet ogsa reducere fglelsen af ensomhed,
og styrke falelsen af at tilhgre et normalt liv. En plejekultur som bidrog med statte, fred og
overvejelser kunne veere med til at gare det, at vaere dgende til en del af hverdagslivet
(Erikson og Andershed 2008). En fragmentering af dagligdagen var ofte ensbetydende
med et gget behov for hjeelp fra sundhedspersonalet til at genoprette kontinuitet i

dagligdagen (Reeve et. al. 2010).

4.2 Betydningen af selvet og selvstaendighed
Patienterne lagde veegt pa at bibeholde mest mulig selvstendighed i deres liv. At veere

afhaengig af andre, blev ikke anset for at veere positivt. Det tidligere at have varet i stand
til at klare sig selv, gjorde det til en sveer overgang, idet behovet for hjelp blev gget jo
mere fremskreden sygdommen blev (Missel og Birkelund 2010). For mange kraevede det
store anstrengelser, at bibeholde deres selvsteendighed pa trods af en kontinuerlig
svaekkelse. At bevare selvsteendighed var iseer vigtig i udfarelsen af dagligdagens
aktiviteter (Cotterell 2008, Bradley, Frizelle og Johnson 2010). Behovet for stadig, at
bevare en vis kontrol over eget liv viste sig bl.a. ved, at patienterne gerne ville udfare
huslige pligter, selvom dette var udmattende (Cotterell 2008).

At veere afhaengig af andre og derved indsnavret i egen selvsteendighed, syntes at blive
lettere jo mere fremskreden sygdommen blev (Erikson og Andershed 2008). At hjeelpen og
plejen blev pa patienternes egne praemisser var medvirkende til, at bevare kontrollen over
eget liv. Dette var ofte mere tidskraevende, og at have rette hjelpemidler i hjemmet var
derfor en afgarende faktor i forhold til selvsteendighed (Erikson og Andershed 2008,
Conner et.al. 2008).

I’ve been doing... most of things myself but a lot slower... Yeah, | do my own little
bits of washing. Me daugther does the bedding and such as... but that my
underclothes and my shirts and that | do myself (Bradley, Frizelle og Johnson 2010,
1215).

Det liv og den grad af selvstendighed som patienterne havde haft inden de blev alvorligt
syge, havde betydning for hvordan de vaegtede selvsteendighed i deres sygdomsforlgb
(Missel og Birkelund 2010). I need help for so many things, and 1 am not happy about it,
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as it has always been important for me to be able to take care of myself.” (Missel og
Birkelund 2010, 304). At have betragtet sig selv som en steerk person igennem livet, havde
indflydelse pa patientens nuveerende selvforstaelse. Patienternes livshistorie kunne veere
med til, at give indre styrke og fglelse af mening, noget som ogsa styrkede falelsen af
selvstendighed (Reeve et. al. 2010).

Et malorienteret eller re-orienteret perspektiv kunne hjalpe patienterne til at bibeholde
deres livsverden. Et eksempel var en patient der tidligere havde rejst meget, havde re-
orienteret sit perspektiv, og nu i stedet udvidet sine graenser og horisont via internettet
(Wrubel et.al. 2009).

At leve med sygdom gjorde at dagligdagen konstant endrede sig. Det var derfor en
konstant kamp at tilpasse selvet til nye situationer. Blandt andet blev livet i hjemmet
beskrevet som mere besveerligt og emotionelt efter at patienterne var blevet syge. Alligevel
blev hjemmet og andre steder som f.eks. dagcenter, svammehal eller det at besgge venner,
beskrevet som betydningsfuldt og gav anledning gleede (Erikson og Andershed 2008,
Reeve et. al. 2010, Bradley, Frizelle og Johnson 2010, Wrubel et.al. 2009).

At blive tvunget til at flytte fra sit hjem pa grund sygdom og det voksende plejebehov, gav
anledning til hablgshed og forstyrrelser i patientens livsverden. Dette fordi det indebar at
flytte fra en hidtil kendt verden, til et nyt sted, som ofte var valgt af sundhedsveaesenet
(Cotterell 2008, Wrubel et.al. 2009, Thomsen, Hansen og Wagner 2011).

4.2.1 Patientens oplevelse af selvsteendighed i mgdet med
sundhedspersonalet

At bibeholde selvstendighed, beted ofte at patienterne matte tilpasse sig situationen, ved at
gare ting pa egen made og i eget tempo. Dette var ofte tidskraevende og kunne derfor give
anledning til konflikt med sundhedspersonalet (Erikson og Andershed 2008). At blive
skyndet pa og travlhed generelt mindskede patienternes falelse af uafhengighed (Cotterell
2008). Mangel pa forstaelse fra sundhedspersonalet medfarte tab af integritet. Patienterne
udtrykte gnske om, at blive mgdt med respekt og blive anerkendt som den person de var
engang. Her blev tryghed og tillid til plejepersonalet beskrevet som afgerende (Erikson og
Andershed 2008). Nogle patienter gav udtryk for, at sundhedspersonalet havde en
forudindtaget mening om deres situation, og overtog derfor let kontrollen. Patienter fglte
de blev generealiseret og ikke betragtet som en selvstendig person (Cotterell 2008).
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Endvidere havde patienterne behov for at blive spurgt til deres mening. At bevare kontrol
over den hjalp og pleje der blev givet blev betragtet som meningsfuldt (Erikson og
Andershed 2008, Kvale og Bondevik 2008). Yderligere gav patienter udtryk for oftere, at
veere teettere knyttet til sygeplejerskerne end til legerne. Sygeplejerskerne blev betragtet
mere som partnere, og her var det meget vigtigt for patienterne, at veere inddraget i
beslutninger omkring den daglige pleje og livet i almindelighed (Kvale og Bondevik
2008).

4.3 Betydningen af den funktionelle krop
Flere patienter oplevede, at kroppen begyndte at kommunikere pa en mere direkte og

truende made, efter de var blevet syge. Kropshevidstheden blev en anden og tydeligere end
far. Kroppen blev pludselig opfattet som fremmed for patienterne (Missel og Birkelund
2010, Erikson og Andershed 2008)

It is like this, that one feels that one becomes skin and bones. One becomes thinner
and no longer recognizes one self. Ugh, today | am weaker; I haven’t the strength to
lift it (the walking frame lock) (Erikson og Andershed 2008, 226).

At opleve fysisk sveekkelse var ofte forbundet med frustration og vrede, idet det hindrede
patienterne i at leve som de hidtil havde gjort. Yderligere var kroppens funktioner
uforudsigelige og ikke altid til at stole pa l&engere (Bradley, Frizelle og Johnson 2010,
Reeve et. al. 2010, Erikson og Andershed 2008, Missel og Birkelund 2010). Denne
usikkerhed overfor kropslige funktioner, kunne medfarer skam over egen krop (Erikson og
Andershed 2008). At kroppen blev svaekket og forandret, syntes at have betydning for
selvet og identitetsfalelsen (Bradley, Frizelle og Johnson 2010, Reeves et.al. 2010, Erikson
og Andershed 2008). ” | some days | feel like sitting down and crying... thinking ‘000
what have I come to?” (Bradley, Frizelle og Johnson 2010, 1214).

At veere effektivt og vellykket symptomlindret, kunne give fornyet lyst og vilje til at leve,
og ligeledes en fornyet frihedsfalelse i form af bevaegelsesfrined (Conner et. al. 2008,
Thomsen, Hansen og Wagner 2011). Patienterne oplevede at de matte planleegge deres
hverdag efter, hvad deres svaekkede krop kunne fglge med til. Alligevel vaeegtede mange
patienter, at holde sig selv fysisk aktive ved bl.a. at dyrke motion. Dette kunne veere en
overvindelse, men gav ogsa anledning til velvare og en mulighed for at deltage i livet

uden for sygdommen (Thomsen, Hansen og Wagner 2011).
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Tab af fysisk aktivitet behgvede ikke ngdvendigvis at forstyrre en patients livsverden.
F.eks. finder en patient glaede i sin spiritualitet, musik og sit tv pa trods af en meget

begraenset bevaegelsesfrihed (Wrubel et al. 2009).

4.3.1 Kroppen og mgdet med sundhedspersonalet
Patienter gav udtryk for, at sundhedspersonale og iseer leeger ikke altid forstod betydningen

af tab af kropslige funktioner. Patienter folte sig ikke leengere anerkendt, som den fysisk
velfungerende person de var engang. Laegen syntes i flere tilfaelde ikke, at udvise forstaelse
for betydningen af tab af kropslige funktioner, og den indflydelse det kunne have pa
patienterne selvforstaelse (Reeve et. al. 2010, Erikson og Andershed 2008). En patient
forteeller hvordan laegen mente, at han var i en fornagtelsesfase af sin sygdom, fordi han
stadig bevarede en social og travl hverdag pa trods af fremskreden AIDS. Lagen
bekymrede sig om, at patientens krop ikke kunne holde til dette, og dermed afkorte hans
liv. Patienten derimod bekymrede sig om tab af mening og aktiviteter, som han fortsat
gnskede at deltage i (Wrubel et.al. 2009). En anden patient falte ikke, at plejepersonalet
hgrte ham, nar han selv fortalte hvad kroppen var i stand til. | stedet kom
sundhedspersonalet med ugnskede rad om, hvad han burde gare og overkomme (Cotterell
2008).

4.4 Pause fra sygdommen
Mange patienter oplevede tidsrum hvor de fglte, at de havde en pause fra sygdommen og

de medfglgende bekymringer. Denne pause opstod i forskellige sammenhange og var
forskellig fra patient til patient, alt efter patienternes individuelle behov (Erikson og
Andershed 2008, Wrubel et.al. 2009, Thomsen, Hansen og Wagner 2011, Reeve et. al.
2010, Kvale og Bondevik 2008, Bradley, Frizelle og Johnson 2010).

Nogle patienter fandt ro og styrke i religion, ved f.eks. at lase i bibelen eller tale med Gud.
Andre som ikke ansa sig selv som religigse, men alligevel var optaget af spirituelle og
filosofiske tanker, kunne ogsa finde ro og accept i dette (Thomsen, Hansen og Wagner
2011).

[...] 'm no special person. I’'m one of many. I’m a pinhead in the universe... [am a
fatalist you know. | believe what has to be, will be... I feel quite peaceful. It’s there.
I cant’t do anything about it (Reeve et. al. 2010, 186).

Andre patienter fandt pause fra sygdommen ved at udfgrer hverdagsaktiviteter. For
eksempel oplevede nogle, at komme af med negative fglelser gennem aktiviteter som

renggring og andet husligt arbejde (Reeve et. al. 2010). Alenetid med en god bog, massage
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eller slappe af i pyjamas hele dagen kunne stgtte fglelsen af mod og styrke (Thomsen,
Hansen og Wagner 2011, Reeve et. al. 2010). Et sted hvor patienterne oplevede en falelse
af tryghed og ro var betydningsfuldt. At besgge en alternativ behandler kunne ogsa give
anledning til pause fra sygdommen, pa trods af en viden om, at behandlingen ikke
ngdvendigvis havde effekt pa sygdommen. Dette fordi den alternative behandler ofte
havde en holistisk tilgang til patienten, og det gav anledning til velvaere (Thomsen, Hansen
og Wagner 2011).

4.4.1 Pause fra sygdommen i mgdet med sundhedspersonalet
Fred og pause fra sygdommen og de krav patienterne havde til sig selv, kunne opsta nar

patienterne falte sig trygge, og havde tillid til sundhedspersonalet. Nar patienterne
oplevede, at sundhedspersonalet accepterede deres behov og gav den ngdvendige pleje og
hjelp, kunne det ogsa stette patienten i egen accept af situationen. Ved samhgrighed
mellem patient og sundhedspersonale oplevede patienterne ny energi og styrke til, at
deltage i eget liv (Erikson og Andershed 2008). At opleve tryghed i forhold til, at
sundhedspersonale f.eks. overtog ansvaret for symptomlindring, kunne ogsa give lindring
og pause fra sygdommen (Thomsen, Hansen og Wagner 2011, Bradley, Frizelle og
Johnson 2010).

At sundhedspersonalet viste hensyn og forstaelse til den enkelte patient, var ogsa
betydningsfuldt i forhold til, at finde fred og accept (Reeve et. al. 2009, Kvale og
Bondevik 2008). ”They administrated the chemotherapy in a way that enabled me to go
home for some hours. They postponed the treatment for a couple of hours. That was very
good.” (Kvale og Bondevik 2008, 586). Ligeledes kunne samtaler med
sundhedspersonalet, om ikke sygdomsrelaterede emner give anledning til pause fra

sygdommen (Bradley, Frizelle og Johnson 2010).

4.5 Betydningen af relationer

4.5.1 Familie og venner
For mange patienter betgd familie og venner rigtig meget (Conner et.al. 2008, Reeve et.al.

2009, Reeve et.al. 2010, Wrubel et.al. 2009, Missel og Birkelund 2010). At vere samlet
med familie og venner blev beskrevet som specielt meningsfuldt, fordi det var baseret pa
tryghed og loyalitet (Thomsen, Hansen og Wagner 2011).

I can’t say that I’ve felt depressed. I don’t know if there are parts that we haven’t
touched yet, but [ haven’t really felt depressed. Because again, I feel like I’'m in such
a cocoon of love.” (Wrubel et.al. 2009, 1234).
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Samtidig udtrykte flere patienter en frygt for, at vare til byrde for deres pargrende
(Bradley, Frizelle og Johnson 2010, Thomsen, Hansen og Wagner 2011, Erikson og
Andershed 2008). Bekymringen bestod i, at de pargrende maske matte patage sig
ubehagelige eller besvarlige opgaver i forhold til plejen af patienten. Yderligere frygtede
patienterne, at de blev en falelsesmassig byrde for de pargrende. At fale sig som en byrde
gav, ogsa anledning til at fale sig i geeld til pargrende og plejepersonale (Erikson og
Andershed 2008).

Patienterne kunne desuden opleve en form for kammeratskab med andre patienter i den
palliative fase. De kunne opleve en positiv effekt af, at se andre i samme situation, eller
patienter som var darligere end dem selv, men alligevel mestrede livet. Dette gav styrke og
hab (Bradley, Frizelle og Johnson 2010, Erikson og Andershed 2008).

4.5.2 Relationen til sundhedspersonalet
At patienterne i den palliative fase fglte at de betgd noget, blev anerkendt som et individ

og ivaretaget havde stor betydning i mgdet med sundhedspersonalet (Conner et.al. 2008,
Thomsen, Hansen og Wagner 2011, Bradley, Frizelle og Johnson 2010, Kvale og
Bondevik 2008, Reeve et. al. 2009). Nar sundhedspersonale tog sig tid til samtaler med
patienterne, og viste interesse for patienternes liv uden for det biomedicinske perspektiv,
folte patienterne sig i varetaget og velkomne. Dette gav anledning til tillid (Reeve et.al.
2009, Kvile og Bondevik 2008, Bradley, Frizelle og Johnson 2010, Conner et.al. 2008).
Viste sundhedspersonalet falelser og dermed lidt af sig selv, blev det betragtet som positivt
(Thomsen, Hansen og Wagner 2011).

Virkede sundhedspersonalet uinteresseret i patienterne, kunne det fa dem til at fole sig
reduceret til en i reekken af mange (Thomsen, Hansen og Wagner 2011, Cotterell 2008,
Reeve et.al. 2009).

Some carers are rougher than others. Some carers just don’t actually... they do their
job and they don’t realize the emotions behind it, and that is one of the things you
just sort of... tolerate. But I don’t think you ever come to terms with it (Cotterell
2008, 669).

Sundhedspersonale med specialkompetance
At blive ivaretaget af personale med specialkompetance, blev omtalt som veaerende meget
positivt (Conner et.al. 2008, Bradley, Frizelle og Johnson 2010, Kvale og Bondevik 2008,

Thomsen, Hansen og Wagner 2011, Erikson og Andershed 2008). Patienterne fglte at
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behandlingen blev bedre og personalet mere tilgeengeligt (Conner et.al. 2008). Det gav en
falelse af tryghed, at personalet havde handteret lignende situationer far og havde en bred
erfaring (Bradley, Frizelle og Johnson 2010). ’She [hospital palliative care CNS] was a
great help... she knew a little bit more... she could put a little more input in” (Conner et.al.
2008, 549).

Miljget i en palliativ enhed blev ligeledes beskrevet positivt, patienterne havde ikke
samme folelse af at veere en byrde, at de blev bedgmt eller sat i bas. Dette kunne give en
folelse af frihed og et tilhgrsforhold (Bradley, Frizelle og Johnson 2010).

It is just as if one is included in a family. We have many wonderful laughs in the
evening [at the hospice]. It is as if one is sitting at home in the household, eating and
talking. It is very pleasant (Erikson og Andershed 2008, 230).

Det kunne ogsa lette patienternes situation, at sundhedspersonalet var i stand til at handtere
flere opgaver et sted. Saledes kunne patienterne reducere det antal afdelinger de var
tilknyttet (Bradley, Frizelle og Johnson 2010).

5.0 Resultatdiskussion

5.1 Den meningsfulde hverdag
Litteraturstudiet viste, at mange patienter gnskede at fa mest muligt ud af den tid de havde

igen, og leve et sa normalt liv som muligt (Bradley, Frizelle og Johnson 2010, Thomsen,
Hansen og Wagner 2011, Missel og Birkelund 2010, Reeve et. al. 2010). Det var i
dagligdagen, at de fandt selvdefinerende begivenheder og mening i livet (Wrubel et. al.
2009). At bibeholde dagligdagslivet og dermed den kendte livsverden var altsa af stor
betydning. Dette er i trad med Todres, Galvin og Dahlberg (2007), som skriver at vores
livsverden er en menneskelig relationel verden, som optraeder meningsfuldt i vores
bevidsthed.

Det er ligeledes min erfaring, at patienterne i den palliative fase har et stort behov for
bevarer tilknytningen til deres hverdag og dermed livsverden. Alligevel beskrev
patienterne, at de faglte sundhedspersonalet fremstod uengageret og manglede interesse i
deres liv, nar det ikke omfattede den fysiske sygdom (Erikson og Andershed 2008,
Thomsen, Hansen og Wagner 2011). Toombs (1992) beskriver at vores forstaelse og
erfaring med sygdom er en subjektiv oplevelse, og at vores forstaelseshorisont hvorudfra
vi anskuer sygdom er forskellig fra individ til individ. Hun skriver ligeledes, at oplevelsen
af at veere alvorligt syg, kan vere sveaer at kommunikere ud, og at dele denne oplevelse ud

fra en feelles sproglig fremstilling kan vare en stor udfordring. Hvordan vi som
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sundhedspersonale opnar en bedre forstaelse af patienternes sygdomsoplevelse og dens
indflydelse pa hverdagen i praksis, teenker jeg ogsa handler om, at give sig tid til at se
patienten i et livsverdensperspektiv. Vi ma forholde os abne til den patient vi praver at
forsta. Som Svenaeus (2005) skriver, ma vi i felge Gadamer sette os ind i det, vi praver at
forsta, hvad enten det handler om en person eller en ting. Saledes bliver det muligt at opna
en horisontsammensmeltning af forskellige forstaelseshorisonter.

At horisontsammensmeltning er muligt i praksis, kom til udtryk ved at patienterne beskrev,
hvordan sundhedspersonalet ogsa kunne veere med til at reducere felelsen af ensomhed, og
styrke folelsen af at tilhgre et normalt liv (Erikson og Andershed 2008).
Sundhedspersonalet ma derfor siges bade, at kunne mindske og styrke patienternes
opretholdelse af livsverden. Dette set i forhold til at ivaretage og stette patientens
dagligdags liv.

5.1.1 At se tilbage pa det levede liv
At patienterne sa tilbage pa det levede liv, og sagte efter mening i deres nuvearende

livssituation var normalt (Reeve et.al. 2009, Reeve et.al. 2010, Missel og Birkelund 2010,
Thomsen, Hansen og Wagner 2011, Bradley, Frizelle og Johnson 2010). At se tilbage pa
det levede liv, ma anses for at veere en vigtig aktivitet i livsverdenen som styrker
meningsdannelsen. Derfor synes det ligeledes vigtigt, at bibeholde livverdenen under
sygdom. Som Benner og Wrubel (2001) skriver har sygdom forskellig betydning og
indvirkning pa individet, ud fra hvilke erfaringer personen har gjort sig i livet. Set i lyset af
Van Manens (1997) beskrivelse af lived time, som er vores midlertidige (temporalitet)
made at vaere til stede i verden pa, vil patienternes fortid efterlade spor i den made hvorpa
de baerer sig selv. Dette geelder hvad enten patienten fremstar med hab, nederlag eller
selvsikkerhed.

Man ma derfor i mgdet med patienten teenke, at denne eksisterer i en historie og er formet
af denne. Sundhedspersonalet ma forsgge at forsta den bagvedliggende og levede tid, for at
forsta patienten i den tid patienten lever nu. Min erfaring med patienter er, at de ofte gerne
vil snakke om deres liv, og jeg merker ligeledes at det er vigtigt for dem, at forteelle om
det der betyder noget for dem i livet. Van Manen (1997) skriver endvidere, at vi lever for
noget og for at skabe en personlig mening i livet. De oplevelser vi har haft i livet og i
hverdagen som f.eks. meaerkedage, familiemiddage og hverdagsaftener med familien er

lived time som giver os mening i livet.
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5.2 At holde fast i selvet og selvstaendighed
At bevare mest mulig selvsteendighed i hverdagen, pa trods af sygdom, havde stor

betydning (Wrubel et.al. 2009, Reeve et. al. 2010). | fglge Benner og Wrubel (2001)
konfronteres den syge med den realitet, at nu eller i fremtiden vil det veere ngdvendigt at
modtage hjeelp fra andre. Vi lever i en kultur, hvor selvagtelse er forbundet med
individualisme, selvkontrol og evnen til at klare sig selv. Det at bede om eller modtage
hjelp, kan derfor vaere en stor overvindelse og belastning for selvforstaelsen (Benner og
Wrubel 2001). Patienterne udtrykte at mangel pa forstaelse, anerkendelse og respekt fra
sundhedspersonalet kunne medfarer tab af selvsteendighed og integritet (Cotterell 2008,
Erikson og Andershed 2008). Min erfaring er, at det er et svaert punkt for patienterne at na
til, der hvor de ma indse at de har brug for hjelp. Det ma derfor vere vigtigt,
sundhedspersonalet ikke medvirker i at reducere selvfglelsen hos patienter i den palliative
fase som i forvejen befinder sig i en meget sarbar situation.

Toombs (1992) beskriver hvordan oplevelsen af at leve med sygdom andrer oplevelsen af
lived space. Det raske menneske oplever lived space som en konstant mulighed for at
udvide eget raderum, her er mulighed for frit at skifte position og beveege sig mod andre
objekter i den levede verden. Det syge menneske derimod, oplever ofte en indskraenkelse
af det levede rum. Dette medfarer oplevelse af gget distance mellem selvet og andre
objekter i verden.

Patienterne papegede, at tryghed og tillid til plejepersonalet var afggrende i forhold til
oplevelsen af selvsteendighed (Erikson og Andershed 2008). Det at patientens mening blev
medinddraget i plejen, og at bevare kontrol over den hjelp og pleje der blev givet, blev
betragtet som meningsfuldt (Erikson og Andershed 2008, Kvale og Bondevik 2008).
Alligevel kreevede det ofte store anstrengelser for patienterne at forsgge at bevare kontrol,
f.eks. i det at udfgre daglige ggremal i hjemmet. (Cotterell 2008, Erikson og Andershed
2008, Reeve et. al. 2010, Bradley, Frizelle og Johnson 2010, Wrubel et.al. 2009).

At sundhedspersonale havde travlt i plejesituationer og derved skyndte pé patienterne eller
overtog, blev beskrevet som et stort problem og gav anledning til tab af selvsteendighed
(Erikson og Andershed 2008, Cotterell 2008). Omvendt kunne samhandlingen med
sygeplejerskerne ogsa anses som vaerende et partnerskab med gensidig respekt (Kvale og
Bondevik 2008). Selvstendighed i hverdagen ma beskrives som en betydningsfuldt i
forhold til at opretholde patienternes livsverden. Igen kunne sundhedspersonalet bade

styrke og forstyrre patienternes livsverden, ved enten at statte eller mindske patienternes
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selvstendighed. Benner og Wrubel (2001) skriver at konteksten altid har betydning for de
ressourcer et menneske har til radighed for at mestre sin sygdom.

Sundhedspersonalet indgar som en del af den syges kontekst, det syntes derfor vigtigt at vi
reflekterer over, hvordan vi optreeder og ivaretager patientens lived space. Ifglge
Kristiansen (2003) er et samarbejde afhaengig af tillid. Tillid kan vokse frem og afhaenger
af de erfaringer vi gar os med hinanden. Vi kommunikere ikke bare gennem ord, men ogsa
igennem et blik, et smil eller en bergring. At deltage i et samarbejde pa en respektfuld og
ansvarlig made fordrer tillid.

5.2.1 Den hjemlige falelse
Patienterne beskrev ofte steder som havde betydning for dem, og som hjalp dem til at finde

mening. F.eks. blev hjemmet og et svammebassin beskrevet som vigtige steder (Erikson
og Andershed 2008, Reeve et. al. 2010, Bradley, Frizelle og Johnson 2010, Wrubel et.al.
2009). Det at blive tvunget til at flytte, var en stor forstyrrelse for selvet og livsverdenen.
Set i lyset af teori af Van Manen (1997) beskrives hjemmet, som der vi fgler os hjemme,
og det har derfor en speciel betydning for oplevelsen af lived space. Hjemmet har
fundamental betydning for vores varen i verden, og hjemmet er der vi kan veere, hvad vi
virkelig er. Skrondal (2006) henviser til Nissen som havder, at et rum i sig selv kan
ivaretage en patients veerdighed igennem maden det er indrettet pa. Skrondal (2006)
beskriver ligeledes, hvordan et sygeverelses indretning kan ses som et tillaeg til det at veere
syg og plejeafhangig. Dette fordi rummet ofte indrettes efter plejernes behov, idet det ma
veere effektivt, men resultatet er ofte, at den hjemlige atmosfere forsvinder. Det fremgik
0gsa, at patienter som var blevet flyttet til nye boliger, valgt af sundhedsvaesenet, oplevede
forstyrrelser i deres livsverden, hvilket ogsa gav anledning til hablgshed (Cotterell 2008,
Wrubel et.al. 2009, Thomsen, Hansen og Wagner 2011).

At bevare den hjemlige falelse og dermed en vigtig del af patientens livsverden er ofte en
svar balancegang. Der ma ngdvendigvis tage hensyn til bade patienten og arbejdsmiljget.
Mine erfaringer er, at ofte sma ting kan have stor betydning for patienten. F.eks. et billede
af et barnebarn eller en tegning kan &ndre atmosfaren i et rum. Sundhedspersonalet bar
efter min mening veere bedre til at overveje, hvordan felelsen af “hjemme” kan bringes ind
i sygdommens verden. Van Manen (1997) skriver endvidere, at stedet vi befinder os altid
reflekteres i vores folelser, vi ’er” det sted vi befinder os. Dette er ganske tankevakkende 1

forhold til, at ivaretage patientens selv i den sidste tid i livet.
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5.3 Den levede krop
Mange patienter oplevede, at kroppen kommunikerede pa en mere direkte og truende made

efter de var blevet syge. Dette kunne fare til fremmedgerelse af kroppen (Missel og
Birkelund 2010, Erikson og Andershed 2008). | fglge Benner og Wrubel (2001) har
mennesket en kropslig intelligens, som nar den fungere godt bliver taget for givet.
Endvidere skriver Svenaeus (2005), at sygdom kan bevidstgare os om alle de sma
bevagelser som vores krop ger, og derfor forstyrrer vores meningsmgnstre (Svenaeus
2005). Patienterne beskrev, at kroppens funktioner var uforudsigelige og ikke altid til at
stole pa, dette kunne medfgre skam over egen krop (Bradley, Frizelle og Johnson 2010,
Reeve et. al. 2010, Erikson og Andershed 2008, Missel og Birkelund 2010). Lived body
kan i fglge Van Manen (1997) komme til at virke akavet og klodset, nar den er objekt for
andres blik. Videre skriver Toombs (1992), at kroppen i sygdom optreeder som et objekt,
som kan medfgre en fremmedggrelse fra selvet. En fremmedggrelse som i nogen
henseende kan virke hensigtsmaessig, idet vi ikke kan frigare os fra vores levede krop. |
respekt og beskyttelse af kroppen objektger vi derfor den syge del. Den syge objektive
krop er dermed ikke ngdvendigvis lig den intentionelle levede krop.

Det essentielle ma veere, at finde ud af hvorledes patienterne pa trods af fremmedgarelse,
har muligheder for at finde gleeder ved den levede krop. En effektiv og vellykket
symptomkontrol af de fysiske symptomer, havde stor betydning for patienterne, og kunne i
form af bevaegelsesfrihed give fornyet lyst og vilje til at leve (Erikson og Andershed 2008,
Thomsen, Hansen og Wagner 2011). Ligeledes var fysisk aktivitet en kilde til velvare og
en mulighed for at deltage i livet uden for sygdommen (Thomsen, Hansen og Wagner
2011). Kropsligt velvaere og accept pa trods af sygdom, var af stor betydning i forhold til
at kunne deltage i hverdagen og dermed ogsd meningsfulde begivenheder knyttet til
livsverdenen.

Det er ligeledes min erfaring at patienter som er alvorligt syge kan opleve stor glaede ved,
pa trods af anstrengelse, at udfarer fysisk aktivitet. Udover velvaere fornemmer jeg ofte
0gsa en stolthed over at have opnaet et mal. En stolthed og tilfredshed som jeg kan relatere
til nar et mal nas. Frankl (1983) papeger endvidere, at det er vores grund eller hensigt for
at straebe efter noget som er mening. Mennesket kan kun virkeliggare sig selv i den grad
det fuldbyrder mening. For patienterne matte det, at fuldfere kropslige aktiviteter derfor
anses som meningsdannende.

Det er vigtigt at reflektere over, at fysisk aktivitet ikke er noget, som den syge kan tage for
givet. Bare det at g4, sta og tale er kropslige mgnstre som i falge Toombs (1992) ikke bare
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identificere kroppen som “min egen”, men ogsa hvordan vi repraesenterer vores selv. Dette
ses ligeledes af patienterne som gav udtryk for, ikke at blive anerkendt som den fysisk
velfungerende person de var engang. Lagen udviste ikke forstaelse for betydningen af tab
af kropslige funktioner, og den indflydelse det kunne have pa selvforstaelsen (Reeve et. al.
2010, Erikson og Andershed 2008). Ved ikke at ivaretage patienternes kropslige
selvforstaelse skabes forstyrrelser i patienternes livsverden.

Merleau-Ponty betragter kroppen som sit synspunkt pa verden. Kroppen er altid med os og
perspektivet er uforanderligt. Kroppen patvinger os vores syn pa verden, vi iagttager ydre
genstande med vores krop (Merleau-Ponty 1994). En tankegang som jeg tenker
sundhedspersonalet ma vaere bevidste om, for at kunne opna forstaelse og anerkendelse af
den kropslige betydning for patienternes livsverden. Som Toombs (1992) skriver
repraesenterer sygdom en forhindring i forhold til at deltage i verden som hidtil normalt.
Dette betyder, at den primeere kropslige mening ofte bliver forstyrret og med den a&ndres

ogsa verden.

5.4 Det lille pusterum
Aktiviteter i hverdagen, kunne give patienterne en pause fra sygdommen. Dette pusterum

opstod i forskellige sammenhange alt efter individuelle behov (Erikson og Andershed
2008, Wrubel et.al. 2009, Thomsen, Hansen og Wagner 2011, Reeve et. al. 2010, Kvale og
Bondevik 2008, Bradley, Frizelle og Johnson 2010). Ifglge Benner og Wrubel (2001) kan
patienter leere, at leve i nuet og udnytte ethvert symptomfrit gjeblik. Patienterne kan
udvikle en ny syntese af tiden. Van Manen (1997) beskriver lived time som en subjektiv
tid, derfor er tidsfornemmelsen individuel fra individ til individ. Lived time fglger ikke den
objektive tid, derfor kan patientoplevelsen veere, at tiden gar for sterkt eller gar helt i sta,
uden dette indvirker pa den objektive tid.

Patienterne beskrev at ro, tryghed samt hensyn til den enkelte patient kunne give anledning
til en pause fra sygdommen (Thomsen, Hansen og Wagner 2011, Reeve et. al. 2009, Kvale
og Bondevik 2008). Ligeledes kunne samhgrighed mellem patient og sundhedspersonale
give patienterne oplevelse af, at fa fornyet energi og styrke til at deltage i eget liv (Erikson
og Andershed 2008). At opleve tryghed ved, at sundhedspersonale overtog ansvaret for
f.eks. symptomlindring kunne ogsa give lindring og pause fra sygdommen (Thomsen,
Hansen og Wagner 2011). Efter min mening fokuseres i praksis ikke nok pa, at skabe
forhold som fremmer, at patienterne far et pusterum fra sygdommen. Dette skyldes maske,

at sundhedspersonalet er for optagede af, at agere i sygdommens verden. Todres, Galvin
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og Dahlberg (2007) skriver at sundhedspersonalet i hgjere grad bar tilretteleegge plejen ud
fra et livsverdensperspektiv. Dette for at gge den holistiske forstaelse af menneskelige
meningsfulde historier. Det syntes logisk at et bedre kendskab til patientens livsverden,
ogsa vil gge kendskabet som sundhedspersonale har til den enkelte patients oplevelse af

pause fra sygdommen.

5.5 Relationer - et anker til hverdagen
Patienterne udtrykte at teette familie relationer og det sociale netveaerk havde stor betydning

(Conner et.al. 2008, Reeve et.al. 2009, Reeve et.al. 2010, Wrubel et.al. 2009, Missel og
Birkelund 2010). Teette relationer blev anset for at veere meningsfulde (Thomsen, Hansen
og Wagner 2011). Ligeledes beskrev flere, at et kammeratskab med andre alvorligt syge
var positivt og kunne give trgst og lindring (Bradley, Frizelle og Johnson 2010, Erikson og
Andershed 2008). Nar et menneske far en alvorlig diagnose som f.eks. cancer, KOL eller
ALS, traeder personen samtidig ind i et nyt samfund. Oftest vil det at mgde andre

mennesker med samme sygdom, medferer mindre stigmatisering af at veere “den syge”

(Benner og Wrubel 2001).

Todres, Galvin og Dahlberg (2006) beskriver hvordan den intersubjektive verden, hvor vi
eksisterer i felleskab med andre i en falles forstaelse, ofte er det vigtigste i udviklingen af
mening. F.eks. kan en bergring give hab om, at relatere os yderligere til verden uden for
sygdommen, men den kan ogsa skubbe os laeengere vaek fra denne verden. Endvidere
skriver Van Manen (1997), at det er igennem relationen af the lived other, at vi som
mennesker er i stand til at udvikle en samtalerelation som ophgjer selvet.

Det er tankevakkende, at flere patienter gav udtryk for, at selvom familiens statte betad
alt, var de bange for at veere til byrde (Bradley, Frizelle og Johnson 2010, Thomsen,
Hansen og Wagner 2011, Erikson og Andershed 2008). Det kan synes tvetydigt, at
patienterne pa den ene side finder stor statte og tryghed hos familien, samtidig med de
forsgger at skane dem fra at se sygdommens hele indflydelse. Benner og Wrubel (2001)
beskriver hvordan patienter med kreeft ma leve med dobbelt byrde, idet de ma gere
sygdommen talelig for bade sig selv og andre. Venner og familie kan f.eks. palegge
patienten et krav om at veere positiv og munter, for pa den made at lindre deres egen
lidelse.

| samhandlingen med patienterne udgar sundhedspersonalet ogsa en relation til

patienterne. Patienterne beskrev, at nar sundhedspersonalet virkede uinteresseret oplevede
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de, at fale sig reduceret til en i reekken af mange (Thomsen, Hansen og Wagner 2011,
Cotterell 2008, Reeve et.al. 2009). Gav sundhedspersonale sig derimod tid til samtaler og
viste interesse for patienternes liv uden for det biomedicinske perspektiv, fglte patienterne
sig i varetaget og velkomne (Reeve et.al. 2009, Kvale og Bondevik 2008, Bradley, Frizelle
og Johnson 2010, Conner et.al. 2008). Iser blev sundhedspersonale med
specialkompetance fremhavet som veerende positivt (Conner et.al. 2008, Bradley, Frizelle
og Johnson 2010, Kvale og Bondevik 2008, Thomsen, Hansen og Wagner 2011, Erikson
0g Andershed 2008).

For at vende tilbage til den intersubjektive verden skriver Todres, Galvin og Dahlberg
(2006), at denne kan spille en ngglerolle i forhold til at beskrive den oplevede livsverden.
Vi kommer aldrig til at forsta betydningen af sygdom, uden ogsa at forsta den kulturelt og i
relationen til andre.

Jeg tenker, sundhedspersonale derfor ma prgve at opna indsigt i patienternes livsverden.
Dette for at forsta patientens relationer til familie og andre, men ogsa for at forsta vores
feelles relation og de behov som patienterne i den palliative fase har. Min erfaring er, at
opnas en god relation til patienten er samhandlingen mere tryg for bade patienten og jeg

som sygeplejerske.

6.0 Konklusion
Hensigten med dette litteraturstudie var at undersgge, hvad patienter i den palliative fase

oplever, har betydning for dem i den sidste tid i livet — set ud fra et livsverdensperspektiv.

Patienterne oplevede det var i dagligdagen, at de fandt mening i den sidste tid i livet. At
opretholde dagligdagen og dermed den kendte livsverden var mange gange en kamp. En
kamp som sundhedspersonalet kunne forvarre ved at fremsta uengageret eller lette ved at
vise interesse for patienternes liv udover sygdommens verden.

At se tilbage i tiden, bevare selvsteendighed og bibeholde tilhgrsforholdet til udvalgte
steder, fremstod som meningsfuldt i patienternes dagligdag. Ligeledes havde kroppen
betydning for, hvordan patienterne forstod sig selv og befandt sig i dagligdagen.
Fremmedggrelse af kroppen kunne medfgre skam. Her kunne sundhedspersonalet statte
patienterne i at bibeholde deres livsverden ved effektiv symptomlindring, hvilket kunne
give fornyet frihedsfalelse og livsglaede. Pauser fra sygdommen kunne ogsa give anledning

til fornyet styrke og lyst til at leve livet. Ligeledes var familie og netveerk en vigtig del af
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patienternes livsverden. At blive ivaretaget af personale med specialkompetance fremstod

som positivt, idet de ofte kunne bidrage med lidt mere information og statte i dagligdagen.

Konsekvenser for praksis
Mangel pa interesse og forstaelse for den hverdag og det liv patienterne i den palliative

fase gerne ville leve, gav anledning til tab af mening og integritet. Dette vidner om at
sundhedspersonalet i hgjere grad ma reflektere over, hvordan vi kan ivaretage patienterne
og deres livsverden. Vi ma som sundhedspersonale ngdvendigvis blive bedre til at se
konteksten hos patienterne i den palliative fase, og dermed ivaretage dem som hele
mennesker og ikke kun i lyset af sygdom.

Patienternes relation til sundhedspersonalet bliver ofte mere og mere fremtraedende som
sygdommen progredierer. Sundhedspersonalet ma ivaretage patienterne saledes, vi ikke
overtager kontrollen over deres liv. | stedet ma vi abne muligheder for, at patienterne

stadig kan leve deres liv - et liv i en livsverden som for patienterne opleves meningsfuldt.

6.1 Anbefalinger for videre forskning
Yderligere forskning i livsverdens perspektivet kunne med fordel udferes i forhold til

patienter i den palliative fase. Konteksten optraeder ofte kompleks hos patienterne og en
gget viden om betydningen af denne, ville kunne styrke relationen og forstaelsen mellem
patient og sundhedspersonale. Ligeledes kunne yderligere forskning i betydningen af
personale med specialkompetance bidrage til, at bedre tilouddet der gives til patienter i den

palliative fase.
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