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Nar hjertet svigter
— patientperspektiver og basal
palliativ indsats pa hospitalet
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Den palliative indsats pd hospitaler er hovedsageligt defineret ved de specialiserede tilbud,
men der er et gget fokus pa at udvikle kompetencer og tilbud i den basale indsats. Et dansk
ph.d.-studie har som formdl at udvikle, afpr@ve og evaluere en basal palliativ indsats pd ho-
spitaler til patienter med hjertesvigt. Fgrste skridt var at undersgge, hvordan livet med hjerte-
svigt opleves, samt hvilke behov for lindring hjertesvigtspatienter giver udtryk for. Artiklen
omhandler interviews med seks patienter.

Palliative care in Danish hospitals is primarily accessible in a specialized context. However,
there is an increased focus on developing competencies and intervention in a general context.
A Danish PhD study aims to develop, test and evaluate a general palliative care intervention
for patients with heart failure. The first step was to investigate how life with heart failure is
experienced as well as what needs for care, patients are expressing. This article focuses on

interviews with six patients.

Hjertesvigt og palliation
Diagnosen

Medicinsk defineres hjertesvigt som et livs-
truende og fremadskridende syndrom, og
diagnosen bestemmes udelukkende ud fra
symptombillede, som eksempelvis veeske-
ophobning, éndengd og hjerterytmefor-
styrrelser, samt en scanning af hjertet — en
sdkaldt EKKO. Baggrunden for hjertesvigt
kan eksempelvis vaere darlig blodtilfersel
til hjertet, et oget tryk fra lungekredslobet
eller en medfedt hjertefejl. Det er ikke altid
muligt at finde den bagvedliggende arsag,
og det er sjeeldent muligt at give patienter
med hjertesvigt en sikker prognose. Sveer-
hedsgraden af symptomer er styrende for

den behandling, patienten bliver tilbudt, og
dermed ogsé den tilknytning, han/hun far
til hospitalsveesenet. Desuden har patien-
ten, der lider af hjertesvigt, ofte andre syg-
domme, som ogsé har betydning for deres
hverdag og livskvalitet. Statistisk set er 5-ars
dedeligheden mellem 46 og 60 % (1, 2).

Hverdagslivet

Sundhedsvidenskabelig forskning viser, at
hjertesvigtspatienten generelt oplever en
reduktion i livskvalitet med usikkerhed,
angst, depression og smerte og har sveert ved
at veenne sig til et liv med hjertesvigt (3-6).
At leve med hjertesvigt er selvfolgelig en
subjektiv oplevelse, og hvert forleb er for-
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skelligt. Dog ligner de hinanden i den forstand, at der
er gode tider, hvor sygdommen er »under kontrolg,
og tilbagefald med forverring af bade symptomer og
prognose (7). Hvordan dette opleves, har blandt andre
Brannstrém og kollegaer undersogt i et fenomenolo-
gisk interview studie (8), hvor de fulgte en mand (og
hans egtefzlle) med hjertesvigt over 4,5 &r. De sam-
menligner livet med hjertesvigt med en rutsjebanetur,
man ikke kan komme ud af, og fandt, at dette liv hand-
ler om at integrere det uforudsigelige ind i hverdags-
livet med bade lidelse og gode tider. I nedturene lever
man i en situation med lidelse, kamp, ded og en folelse
af skyld. I opturene forseger man at holde styr pa sin
sygdom og at tilpasse sit hverdagsliv til dagsformen (8).
De fandt ogsd, at den stotte, patienten fik gennem et
palliativt team, fungerede som en slags sikkerhedssele
og gav en fplelse af tryghed pa grund af en vedvarende
opmerksomhed (8).

Palliativ indsats

En palliativ indsats kan spille en vigtig rolle i lindring
af hjertesvigtpatientens problemer og anbefales som
en integreret del af behandlingen, men udviklingen

Artiklen omhandler interviews fra projektets fase
1 med seks patienter med hjertesvigt. Patienterne har
veeret indlagt minimum to gange under diagnosen
hjertesvigt pa et lokalt sygehus. Interviews blev lyd-
optaget og transskriberet efterfulgt af kodning af data
samt en tematisk analyse.

Temaer blev diskuteret med forskerkollegaer og
forstaelsen ébnet yderligere med Arthur Kleinmans
begreber om illness; forstaet som patientens oplevelse af
sygdom (lidelse) indlejret i sit levede liv og situationelle
kontekst, og disease; forstaet som den professionelle
biomedicinske kategorisering af sygdom (12). Derud-
over anvendes Arthur Franks teori om sygdomsfor-
teellingen som en stotte til blandt andet at forsta en ny
livssituation (13).

Patienternes perspektiv

Oplevelser af hjertesvigt

Patienterne beskriver deres oplevelse af at veere hjerte-
syg ud fra den akutte situation, kropslige oplevelser, fy-
siske og psykiske begreensninger i deres hverdag, sociale
eendringer og tanker om bade fortid, nutid og fremtid.
Det er gennemgéende, at de alle har svert ved helt at

»At beskrive sygdom gennem
diagnoser og symptomer er
en medicinsk tankegang.«

pa omradet er stadig mangelfuld (7-9). I de nationale
anbefalinger fra 2017 slar sundhedsstyrelsen endnu
engang fast, at palliation er for alle mennesker med
livstruende sygdom (10). I praksis er der dog stadig
ulige adgang til en palliativ indsats, som hovedsalig er
rettet mod kreeftpatienter (11).

I forbindelse med det neevnte ph.d.-projekt var for-
malet med dette delstudie at undersoge, hvordan livet
med hjertesvigt opleves af patienter — herunder deres
mede med hospitalet.

Metode

Den overordnede metodologi for ph.d.-projektet er
baseret pd kvalitative metoder med hermeneutisk vi-
denskabsforstaelse som rammen. Det samlede projekt
er opdelt i tre faser: 1) Gennem litteraturstudie og in-
terview undersogte vi viden om og behov for en pal-
liativ indsats til patienter med hjertesvigt; 2) gennem
workshop baseret pa fortellinger og dialog udviklede
og afprevedes en palliativ indsats i en hospitalskon-
tekst; 3) gennem observation og interviews evalueres pa
nuverende tidspunkt omtalte palliative indsats.

forholde sig til sygdommen hjertesvigt i medicinsk for-
stand. Det er ligeledes gennemgaende, at de fleste har
flere sygdomme at takle. Patienterne naevner epilepsi,
sukkersyge, stomi og blodpropper i hjernen, som ogsa
bliver en del af deres samlede oplevelse af at vere syg.

Analysen viste tydeligt det hverdagslivsorienterede
patientperspektiv, Kleinman beskriver som illness (12).
Patientens oplevelse af sygdom er indlejret i hans eller
hendes levede liv og livsverden, og han/hun har svert
ved at forteelle, preecis hvad der forbindes med diag-
nosen. Dette ses meget bogstaveligt, nar patienten end
ikke kan relatere til diagnosen hjertesvigt:

Hjertesvigt? Er det dét, jeg har — det ved jeg da ikke
rigtigt, om det er.
pl

I stedet forteeller de med sorg om en folelse af at blive
isoleret fra venner, oplevelser og det liv, de for leve-
de, og stiller spergsmalstegn ved, hvorfor det netop
har ramt dem. At beskrive sygdom gennem diagnoser
og symptomer er en medicinsk tankegang, der ikke
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nedvendigvis harmonerer med patientens oplevelse af
hverdagens problemer.

Denne forskel mellem oplevelsen afillness og diag-
nosticeringen af disease synes at skabe en konflikt iseer
for den kroniske patient, som jo netop ikke kureres,
men skal leve med sin sygdom (12). Patientens usikker-
hed pa sygdommen hjertesvigt kan méske i nogen grad
tilskrives denne konflikt. Patienter forteeller om det
chok, de far ved anden indleggelse, hvor det pludselig
géar op for dem, at hjertesvigt ikke »bare« er et enkelt
akut tilfeelde, men er noget, de skal leve med resten
af deres liv. Flere har ved forste akutte indleeggelse og

Patienten stiller her skarpt pé livet og naevner end ikke
sygdommen. Nér hospitalspersonalet arbejder ud fra et
diseaseperspektiv, veelger de derimod at stille skarpt pa
de problemer, der kan identificeres i en biomedicinsk
tankegang, eksempelvis vaeske pa lungerne. Med denne
tilgang er der stor behandlingssucces, da veeske pa lun-
gerne meget specifikt kan behandles med diuretika. Det
betyder dog samtidig, at patienten efterlades med uud-
talte problemer og muligvis ogsa udeekkede behov (12).

Arthur Frank beskriver, hvordan sygdom altid kal-
der pé en fortelling (13). En forteelling, der blandt andet
har som formal at skabe mening med og i den syges liv

»Problemer, der ikke kan
overseettes til tegn pd sygdom,
fdr ingen opmarksomhed.«

behandling faet den opfattelse, at de nu var helbredt,
for laegen fortalte jo, at veesken omkring lungerne og
presset pa hjertet var fjernet. Desuden far de medicin,
der »passer pa« og »styrker« hjertet.

En af de store udfordringer, som patienten med
hjertesvigt har, er at leve et liv, som den ene dag opleves
symptomfrit, men som dagen efter kan vaere praeget
af forveerring, indleggelse og udsigt til endnu en lang
kamp mod bedring. En sisyfosopgave, sé at sige:

Jeg kunne det hele, da jeg blev indlagt — nu kan jeg
ikke engang gé alene uden rollator. Sa det bliver op
ad bakken én gang til. Og den modgang - det vil jeg
sige — den er sveerest at holde til.

pl

Disse perioder med forverring har ikke kun fysisk
betydning for patienten, men i hgj grad en hverdagslig
og eksistentiel betydning, men denne betydning synes
ikke at blive adresseret i hospitalsregi. En patient for-
teeller eksempelvis, at hun har veeret ngdsaget til at g&
til psykolog for at bearbejde sin angst for tilbagefald.

Oplevelser af uudtalte problemer

Patienterne beskriver, hvordan fokus pa hospitalet er pa
medicinsk behandling, men flere keemper som sagt med
eksistentielle problemer. En patient forteeller, hvordan
hun i frustration over tabet af det liv, hun kendte, rabte
ad sin leege:

... for pokker, giv mig dog mit gamle liv tilbage, giv
mig mit liv tilbage.
p4
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og situation. Forteellingen er altsa vigtig for patientens
forstdelse aflidelse. Men lige nu er der ikke rum til dette
pé hospitalet. En patient forteller, hvordan hun foler
sig helt alene og bange som aldrig for. Jeg sperger, om
hun har talt med nogen pa hospitalet om dette, men
det afviser hun:

Det kan de jo ikke bruge til noget, normalt, kan de
det? — Men det er jo heller ikke rigtigt, at man skal
komme og snakke om det jo — altsa det foles da ikke
sadan i hvert fald.

p2

Patienten forsgger at tilpasse sin fortelling i ambulato-
riebesoget til det, hun tror, sygeplejersken kan bruge til
noget. Frank taler om en medicinsk kolonisering, hvor
patientens fortelling ma tilpasse sig (i hvert fald mid-
lertidigt) til en medicinsk faktuel »sandhed«. (13) Pro-
blemer, der ikke kan oversettes til tegn pa sygdom, far
ingen opmeerksomhed. Denne overgivelse eller tilpas-
ning kan vaere ngdvendig, men er ogsa problematisk.
Kleinman haevder, at nar den sundhedsprofessionelle
forseger at oversaette illness til disease, s& mister man
noget betydningsfuldt i oplevelsen af livet med kronisk
sygdom (12, s. 6).

Alle patienter beskriver oplevelser fra deres mgder
med sundhedsprofessionelle. De patienter, der har vee-
ret akut behandlet for en blodprop i hjertet, beskriver
med stor respekt, hvordan reddere, leeger og sygeple-
jersker udstralede ro og kompetence i en fuldsteendig
kaotisk situation. Flere forteeller dog ogsa, at selve ind-
leeggelsen pa det lokale sygehus efterfolgende var en helt
anden forvirrende oplevelse. I den kaotiske situation,
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hvor patienten oplever isolerede hjertesmerter og bli-
ver mgdt med en biomedicinsk sygdomstilgang, der
behandler pé netop disse, gar alt op i en hgjere enhed.
Nar patienterne derimod senere i forlgbet oplever kaos
i livet med hjertesvigt, mangler de stotte.

Da jeg sporger den samme patient fra for, om hun
mener, at det havde veret rart at have et forleb, hvor
man ogsa kunne fa lov til at snakke om andre ting end
kun de medicinske problemer, svarer hun uden tgven:

Ja, det tror jeg! ... Det tror jeg nok det kunne. Det
kan godt veere, at man far ojnene op for noget andet.

Hvem denne man er, fik jeg ikke spurgt ind til, men
hvis vi ser det gennem Arthur Franks teoretiske bril-
ler, s er man i denne sammenheeng bade patient og
professionel. Frank beskriver, at den personlige vinkel
i at forteelle om sygdom er, at det giver mulighed for at
reflektere over oplevelsen med at veere syg og at skabe
ny mening. Samtidig har det ogsé et socialt aspekt,
da man jo forteller det til nogen. Et mere sociologisk
aspekt er, at en fortelling ikke skabes udelukkende
af forteelleren selv, men bade preeger og praeges af det
samfund, som forteelleren lever i (13). At give plads til
den personlige forteelling er saledes ogsa at abne op for
en bredere forstéelse af livet med sygdom end den, der
beskrives med diagnoser og symptomer.

Behov for en basal palliativ

indsats pa hospitaler

I Danmark er hjertesvigtpatientens forleb preget af
afbrudte medicinske forlgb i hospitalsregi, og nar
symptomerne er under kontrol, felges hun hos egen
leege, typisk med en konsultation hvert halve &r. Sa
det er maske ikke s& meerkeligt, at patienter forbinder
diagnosen hjertesvigt med akutte events og har svert
ved at begribe sin situation. Dette er da ogsa setiandre
studier (14, 15).

Problemet er, at den dominerende indsats pa ho-
spitaler lige nu planleegges ud fra et disease-perspektiv
med fokus pa sygdommens symptomer, diagnose og
medicinske behandling. Ved ikke at veere nysgerrig
pé patientens illness-perspektiv kan patienten miste
muligheden for at seette sygdommen ind i sin egen for-
staelse: Hvorfor den er opstaet, hvordan hun kan hand-
tere den, eller hvad den vil betyde for hendes liv (12).
Patienter efterlades sdledes med udaekkede psykosociale
og eksistentielle behov samt en fglelse af at veere alene.
Derudover overser patienter muligvis nye symptomer,
fordi de ikke forbinder deres hverdagsproblemer med
hjertesvigt.

Modsat fandt Brannstrom og kollegaer, at patienten
og hans kone var meget opmeerksomme pé at genken-
de symptomer pa forverring (8). De forklarer deres
fund med, at patienten var i et palliativt hjemmefor-
lgb. De fandt, at den kontinuerlige opmerksomhed
pé patienten og hans situation bidrog positivt til hans
forstaelse af sygdommen og de udfordringer, der var
og ville komme (8).

Ved at introducere en basal palliativ indsats allerede
ihospitalsindsatsen og saledes forene illness- (lidelses-)
og disease- (sygdoms-) perspektivet, skabes der mulig-
hed for en gensidigt dybere forstaelse af betydningen af
livet med hjertesvigt. Denne forstaelse fremmer end-
videre indsatsen med at lindre patientens problemer,
uanset om de er af fysisk, psykisk, social eller eksisten-
tiel art. For at genoptage sisyfossammenligningen, kan
en basal palliativ indsats méske bade lette patientens
samlede lidelse og folelsen af endnu en gang héblest at
keempe sig op ad bjerget.
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