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Nar planer om dgds- og
opholdssted udfordres af
sygdomsforlgbets uforudsigelighed

livstruede syge borgere, pdrgrende, opholdssted, dgdssted og uforudsigelighed

Formadlet var at undersgge, hvordan uforudsigelighed som
livsvilkdr pdvirker livstruede syge borgere og deres pdrg-
rendes gnsker for opholds- og dgdssted. Det er vaesentligt,
fordi erfaringer viser, at en livstruende sygdom kan med-
fore en eksistentiel chokbglge med angst, fremtidsbekym-
ringer og revidering af livsplaner. Dette rykker ved hidti-
dige rytmer og rutiner og forstaerker uforudsigeligheden.
Baseret pd 13 kvalitative interviews trddte uforudsigelig-
hed frem som livsvilkdr pd tre omrdder: 1) sygdomsfor-
lgbets uforudsigelighed; 2) at handtere uforudsigelighed;
3) ndr uforudsigeligheden mgder systemet. Konklusion:
Familier oplevede det vanskeligt at forholde sig til dgds-
og opholdssted pga. sygdomsforlgbets uforudsigelighed,
hvilket de handterede forskelligt. Samtidig udfordredes
de af systemets organisering, som ikke var gearet til at
kunne tilbyde det rette opholds- og dgdssted i forhold
sygdommens uforudsigelighed og familiens behov.

Indledning
Eksistensfilosofien heevder, at alt levende er proces og
dermed uforudsigeligt og foranderligt (1).

Den eksistentielle psykoterapeut Spinelli skriver:
»Selv om jeg er helt sikker pa, at mit liv beveeger sig mod
sin uundgaelige afslutning, forbliver jeg usikker i den
forstand, at jeg ikke ved, hvornédr og hvordan deden
vil indtreeffe, og i den forstand, at selve min made at
forholde mig til deden pa kan andre sig pa uforud-
sigelig vis i lebet af mit liv.« (1, s. 53). Han forklarer
endvidere, at vi, for at modsté og dempe uvisheden,
gor brug af strukturelle redskaber (1) i form af f.eks.
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rytmer, rutiner og roller i hverdagen. Uforudsigelighed
er altsd et grundvilkar for mennesker.

Nér man lever med livstruende sygdom, viser un-
dersagelser, at dette kan afstedkomme en eksistentiel
chokbelge med angst, fremtidsbekymringer og revi-
dering af livsplaner (2, 3). Det udfordrer de kendte
strukturer i hverdagen, hvilket betyder, at uforudsige-
ligheden treeder mere frem i forhold til planer, roller
og menstre - og selvfolgelig ogsé, hvor vi ensker at do
og opholde os i den sidste tid af livet.

Denne artikel er udarbejdet pa baggrund af en tveer-
gdende evaluering af satspuljeprojektet' »En vaerdig

Databearbejdning

De kvalitative interviews blev kodet med inspiration fra
Kvale og Brinkmanns meningskategorisering (5) og te-
matiseret ud fra de fem mali evalueringsrapporten (ta-
bel 1). Til denne artikel bruges data fra temaet: »Tidlig
afklaring og forventningsafstemning om opholdssted
og dedssted.« Tekstpassagerne tilhorende dette tema
blev leest gentagne gange igennem ud fra en induktiv
tilgang. Nar familierne talte om og forholdt sig til op-
holds- og dedssted for den syge, tradte uforudsigelighed
frem i forhold til tre forhold: 1) sygdomsforlebets ufor-
udsigelighed; 2) at handtere uforudsigelighed; 3) nar

»Ndr man lever med livstruende sygdom
kan det afstedkomme en eksistentiel chok-
bglge med angst, fremtidsbekRymringer og
revidering af livsplaner.«

ded - modelkommuneprojekt« i fire danske kommu-
ner. Satspuljeprojektet skulle udvikle den kommunale
palliative indsats pa en rekke omrader. Herunder for-
bedre muligheden for, at den syge kunne opholde sig
og do hjemme (se tabel 1). Evalueringen bestod af en
kvantitativ del (spergeskema) og en kvalitativ del (inter-
views). Den kvalitative del af evalueringsundersggelsen
gav indblik i familiers og professionelles erfaringer og
processer med at udvikle den palliative indsats (4).

Artiklen er baseret pa interviews med livstruede
syge borgere og deres pargrende og fokuserer pa, hvor-
dan uforudsigelighed pavirkede familiens overvejelser,
i forhold til hvor den syge kunne opholde sig og de
henne.

Metode og datagrundlag

Artiklen er baseret pa 13 interviews med fire livstruede
syge borgere og 13 pargrende (se tabel 2). Interviewene
blev foretaget i perioden marts-juni 2018 i fire danske
kommuner og varede fra 32-89 min.

Etik

Det primere studie er godkendt af Datatilsynet jr.
nr. 2015-57-0008 og prevet ved De Videnskabsetiske
Komitéer i Region Hovedstaden sagsnr. 15017508.

De syge borgere og deres parerende blev informeret
bade skriftligt og mundtligt om formélet med studiet,
sikret anonymitet og deres ret til at atbryde samarbejdet
nér som helst. Alle samtykkede (4).
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uforudsigeligheden meder systemet. Eksistensfilosofien
er brugt som inspiration for analysen.

Resultater

I det folgende analyseres ovenstdende tre temaer. Te-
maerne forholder sig til uforudsigelighed som et men-
neskeligt grundvilkdr, ndr man som livstruet syg og
pérerende skal forholde sig til ensker for opholds- og
dedssted.

Sygdomsforlgbets uforudsigelighed

Nér familierne forsegte at planleegge det fremtidige
opholds- og dedssted, blev de udfordret af en hoj grad
af uforudsigelighed i forhold til sygdomsforlebet. En
pérorende forteller:

Ja, ja, han havde sagt fuldsteendigt farvel — vi havde
sagt farvel til ham alle sammen (...), og han havde
besog af en preest og var fuldstendig afklaret. Og da
sd han begyndte at fa det lidt bedre, s& var det faktisk
meget sveert for ham.

Familierne gav udtryk for, at sygdomsforlgbet bar preg
af mange op- og nedture. Det var uforudsigeligt, hvor-
dan sygdommen udviklede sig, hvor hurtigt det ville
gd, og om det ville blive bedre igen. At den fysiske til-
stand kunne @endre sig fra dag til dag, sas eksempelvis
hos en eldre herre p& hospice. Han ville gerne hjem
fra hospice, hvis funktionsniveauet blev bedre, men
han havde sveert ved at forudsige sin tilstand. Om det
sagde han:
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Altsa, lidt mere mobil og lidt mere energi - sa kunne
det ... jeg ved det ikke, men det er jo ... humeret, det
kan jo ogsa vende. Nu i gér, da havde jeg det ikke sa
ret godt, men sé i forgars, da havde jeg det egentlig
godt, men de eksperimenterer jo ogsa med den lille
pille hver dag, ikke.

Familierne oplevede altsa, at sygdomsforlgbet var ufor-
udsigeligt. De provede at indstille sig pd konsekvenser-
ne af sygdommen, men oplevede, at bade sygdomsud-
vikling, symptomer og tidsperspektivet aendrede sig
dag for dag.

At handtere den uforudsigelige fremtid
Uforudsigeligheden omkring sygdommens forleb og
familiens usikre fremtid blev handteret péd forskellig
vis. Nogle familier enskede at veere pa forkant og kende
mulighederne. Det gav en parerende udtryk for:

Sa indretter man sig efter det, men det er rart at vide
besked - altsd, vi skal veere lidt pa forkant, synes jeg,
med ... med tingene.

Andre familier havde omvendt behov for ikke at se
frem og teenke pé fremtiden. Som en syg borger sagde:

Jeg teenker ikke en maned frem eller noget - vi taenker:
Jamen, nu gar det godt nu, og sa mé vi tage det, som
det kommer, nir det kommer.

jeg kan holde til det,« hvilket ogsé kunne foranledige
revurdering af planen.

Ovenstaende viser, at det at forholde sig til opholds-
og dedssted fortrinsvis var et familieanliggende, men
samtidig vanskeligt at forholde sig til pga. sygdomsfor-
lgbets uforudsigelighed. Familierne handterede dette
med forskellige strategier. Enten ved at planleegge, ud-
teenke scenarier, der kunne justeres, eller ved fortrinsvis
at fortreenge fremtiden.

Nar uforudsigeligheden mgder systemet
Nogle af familierne havde benyttet muligheden for et
midlertidigt opholdstilbud pa hospice eller aflastnings-
plads i en periode som »aflastning« eller »rekreation.«
Muligheden for »pasningsorlov«” eller »plejeorlove«’® var
ogsa blevet brugt. Systemet skulle altsa kunne honorere
ledige pladser, nar der i en periode, var brug for det.
Familierne oplevede det imidlertid udfordrende, at
de ikke kunne vide, om der ville vere plads til dem pa
det onskede plejehjem eller hospice. Det vil sige, selv om
de forspgte at planlegge dedsstedet, sé var de athen-
gige af en feelles venteliste til plejehjemmet. Samtidig
var det udfordrende f.eks. at skulle p4 et plejehjem, som
de ikke gnskede at komme pa: »Veersgo, nu er der en
ledig plads, og sa skal man begynde forfra, fortalte en
parerende. Denne parorende refererede til, at man ryger
af ventelisten ved at takke nej til det forste sted, der
blev tilbudt. Samme uforudsigelighed gjaldt hospice.
En anden parerende gengav: »Og der kunne de jo ikke

»Jeg taenker ikke en mdned frem eller noget

— vi teenker: Jamen, nu gdr det godt nu, og

sd md vi tage det, som det kommer, ndr det
kommer« (syg borger).

De fleste hidndterede ensker for opholdssted og deds-
sted som et familieanliggende. En parerende udtrykte
det sddan: »Det synes vi ligesom, at det ... det er vores
beslutning.« Enkelte havde en aftale med de sundheds-
professionelle omkring behandlingsniveau og gnske
om opholds- og dedssted. En parerende fortalte: »Egen
leege og palliativsygeplejersken havde veret pa besog, og
der skrev vi jo ned, at vi skulle ikke have noget forleen-
gende, og det skulle forega herhjemme sa vidt muligt.«
Udtrykket »sé vidt muligt« udtrykker en bevidsthed
om, at der kunne opsta situationer, hvor de var nedt
til at eendre planer. Det kunne veere situationer, hvor
f.eks. behov for behandling af »smerter og komplikati-
oner« kraevede indleeggelse af den syge. Forlobet kunne
teere hardt pa den pérerende: »Det er ikke sikkert, at

love, at han kunne fa plads.« Systemet havde séledes
sveert ved at imedekomme familiernes uforudsigelige
behov, nar de opstod.

Ligeledes kunne den syge borgers tilstand sette be-
graensninger for, hvor det var muligt at opholde sig. En
pérorende fortalte: »De var ved at snakke om, at han
skulle over pa et hospice, men han var sa afkreeftet, at
de ikke kunne flytte ham.«

Nar den syge borger var i eget hjem oplevede flere fa-
milier uforudsigelighed, i forhold til at der kom mange
forskellige fagpersoner i deres hjem, og de ikke vidste,
hvem der tradte ind ad deren. Det folgende citat med
en pargrende viser, hvordan familierne havde behov
for forudsigelighed og medbestemmelse i forhold til
dette, men ogsé var desillusioneret: »Man vil jo godt
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selv gerne bestemme, hvem der skal komme i hjemmet,
og det kan jo ikke lade sig gore.«

Familierne blev udfordret, fordi systemets orga-
nisering ikke var gearet til at kunne tilbyde forudsi-
gelige relationer til sundhedsprofessionelle samt det
rette opholdssted og dedssted i forhold til sygdommens
uforudsigelighed og familiens behov.

Diskussion og konklusion

Formalet med artiklen var at undersege, hvordan ufor-
udsigelighed som livsvilkar pavirker livstruede syge
borgere og deres pargrende, nar de forholder sig til
onsker for opholds- og dedssted. Nar man rammes af
livstruende sygdom, forsteerkes det menneskelige vil-
kar, atlivet grundleeggende er uforudsigeligt. Artiklen
viser, at familier oplevede det vanskeligt at forholde sig
til dods- og opholdssted pga. sygdomsforlgbets uforud-
sigelighed, hvilket de handterede forskelligt. Samtidig
udfordredes de af systemets organisering, som ikke
var gearet til at kunne tilbyde det rette opholds- og
dedssted i forhold sygdommens uforudsigelighed og
familiens behov.

At sygdomsforlebet er uforudsigeligt, og at planer
ma endres, genkendes i andre studier. Bade danske og
internationale studier finder, at palliative syge patienter
oftest ensker at do hjemme, men at dette gnske eendrer
sig i takt med sygdommens udvikling (6). Samtidig

Tabel I: Beskrivelse af det primere projekt — en tveergdende evaluering

finder undersogelser, at mennesker med uhelbredelige
sygdomme der pé sygehus, trods deres gnske om at dg
ieget hjem (6), hvilket til dels kan forklares af artiklens
fund om et uforudsigeligt sygdomsforleb, hvor planer
mé aendres.

Ifolge dette studie onskede nogle familier at hand-
tere gnsker for opholds- og dedssted som et familiean-
liggende, hvor andre har en klar aftale med de sund-
hedsprofessionelle. Andre studier viser, at patienternes
onsker til deres pleje og behandling ofte ikke er kendt af
sundhedspersonalet, hvilket resulterer i, at patienterne
bliver behandlet pa en made, som de ikke selv ville
have valgt (7). En tydelig forventningsafstemning skulle
teenkes at kunne afhjeelpe nogle af disse udfordringer.

Et randomiseret australsk studie fandt, at man
gennem strukturerede samtaler mellem professionelle,
patienter og parerende omkring fremtidig behandling
og pleje (Advanced Care Planning) kan opna gget pa-
tient- og parerendetilfredshed gennem forlgbet samt
reduktion af stress, angst og depression hos de efter-
ladte (7). Der er flere studier i gang om dette emne
i dansk kontekst (8). I fremtiden ma man medteenke den
uforudsigelighed, som patienter og parerende oplever,
nér de skal treeffe beslutning. Det grundlag, de treeffer
beslutning p4 til en samtale om fremtidig behandling
og pleje, kan @endre sig fra dag til dag, fordi sygdoms-
forlebet er uforudsigeligt.

»En verdig dod - modelkommuneprojekt« (2015-2018)

Denne artikel bygger pa data fra en tveergdende evaluering af projektet

Formil At impdekomme den livstruede syge borgers enske om at veere hjemme lengst muligt og de
hjemme med bedst mulige livskvalitet og med hgj kvalitet i den faglige indsats.
At fire danske kommuner udvikler og afprever metoder og indsatser inden for fem omrader,
som samtidig danner ramme om evalueringssporgsmalene.

Malgruppe Borgere med livstruende sygdom og deres neermeste pargrende i fire danske kommuner

Evalueringsmal | 1)

5) Kompetenceudvikling

Tidlig afklaring og forventningsafstemning om opholdssted og dedssted

2) Kontinuerlig justering af gnsker og behov i forlebet

3) Anvendelse af redskaber til systematisk behovsvurdering

4) Tverfaglige- og tveersektorielle behandlings- og helhedsorienterede indsatser
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Tabel 2: Oversigt over interviewede personer

Interviews Antal interviews Antal borgere Antal parerende
Livstruede syge borgere i eget hjem 3 -
Livstruet syg borger + hustru i eget hjem 1 1
Gruppeinterviews med 3+2 parerende - 5
Individuelt telefoninterview med péargrende - 3
Individuelt interview med parerende - 4

I alt 4 13
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