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Artiklen er en kort opsamling af forskningsprojektet
»Hospicer i Danmark — hospice praksis«. Projektet havde
det overordnede formdl at undersgge palliativ praksis pd
hospice. Pd baggrund af deltagende observation pd tre
hospicer samt fokusgruppeinterviews med hospiceledere
viser studiet, at hospicefilosofien giver retning for den
specialiserede palliative indsats pd hospice i Danmark,
men at filosofien i praksis ogsa tilpasses og udfordres dels
af individuelle forestillinger om »den gode dgd« dels af en
angiveligt gget medicinsk kontrol over livets afslutning.

This paper is a summary of the project »Hospices in Den-
mark — hospice practice«. The main aim for the project was
to explore the contemporary nature of hospice practice.
Based on participant observation on three hospices plus
focus group interviews with hospice managers the study
finds that hospice philosophy gives direction for specialised
palliative care in hospice practice but also is adapted to
and challenged by individual approaches to »the good
death« and by an alleged increase in the medical control
at the end of life.

Projektets baggrund og formal

Hospice som institution har eksisteret i 25 ar i Dan-
mark, og der er i dag 19 hospicer for voksne med i alt
256 senge. Hospicernes overordnede opgaver er: pal-
liativ indsats pa specialiseret niveau, radgivning og
undervisning samt forskning og udvikling. I interna-
tionale sammenhange anvendes begrebet »hospice
care« om den palliative indsats pa hospice (1), men der
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er ikke konsensus om, hvad der kendetegner praksis pa
hospice. I Danmark er hospicetanken i udgangspunktet
»oversat« og implementeret iseer inspireret af engelske
forhold (2). Indsatsen er en »samlet pakke«, der rum-
mer béade faglige, designmeessige og organisatoriske
elementer som en forudsetning for at yde den rette
indsats for patienter og parerende ved livets afslutning.
Men vi ved relativt lidt om, hvad der kendetegner den
»samlede pakke« (3). International litteratur tyder pa,
at den palliative indsats er et dynamisk begreb, som
pévirkes af interne og eksterne kraefter som medikali-
sering (oget medicinsk forstaelse og handtering af pro-
blemstillinger), rutinisering (standarder og procedurer
for praksis), brugerbehov og den sundhedspolitiske og
samfundsmeessige virkelighed (4,5). Den sparsomme
danske hospiceforskning indikerer, at det pa hospice til-
straebes at skabe plads for estetiske oplevelser, naerveer
med professionelle og pargrende samt refleksion over
livet og dodens betydning (6). Hvordan vaegtningen af
disse aspekter interagerer med aktuelle forestillinger

melle semistrukturerede interviews. Studiet blev
godkendt af SDU Research & Innovation Organisa-
tion (RIO). En mere uddybet metodebeskrivelse samt
analyse fremgar andetsteds (7).

Forfatterne gennemforte to fokusgruppeinterview
med hospiceledere (HL) fra 13 hospicer. Herudover
blev gennemfort interview med HL i lobet af feltstu-
diet, sa i alt har hospiceledere fra 15 hospicer indgaet.
Fokusgruppeinterviewenes formél var at udforske
hospiceledernes forstaelse af virksomhedsgrundlaget
for hospice samt muligheder og krav relateret til omver-
densfaktorer.

Hospicefilosofi og »den gode dgd«

Det analytiske afseet for vores brug af praksisbegrebet
er inspireret af Berger & Luckmanns vidensociologi (8).
De ser hverdagen som socialt konstrueret og konstitu-
eret af et vidensforrad, der udger rammen for menne-
skers forstéelse af virkeligheden, men som samtidig
formes og vedligeholdes gennem social interaktion.

»Der er ikke en opskrift, de skal
jo ikke sidde ret op i sengen i en
tilstand af accept af et hospiceagtigt
billede af den gode d@d.«

om »den gode dod« samt det omgivende sundheds-
veaesens behandlingsorientering og krav om effektivitet
har imidlertid savnet belysning.

Denne artikel samler op pa resultater fra projek-
tet: Hospicer i Danmark (2017-2019), der forleb som
et samarbejdsprojekt mellem Hospicelederforeningen
i Danmark og REHPA, Videncenter for Rehabilitering
og Palliation.

Projektets overordnede formal var at fa en forstaelse
af den palliative praksis og tilgang, der gor sig geeldende
pé danske hospicer samt at indkredse perspektiver for,
hvordan hospiceinstitutionen fremadrettet kan bidrage
til den samlede palliative indsats i Danmark.

Metoder

Studiet er empirisk baseret pa feltarbejde pa tre
hospicer samt to fokusgruppeinterview med hospice-
ledere. Fokus for feltarbejdet var, hvorvidt og hvordan
hospicefilosofien som ideal vedligeholdes i praksis
gennem den sociale interaktion og daglige rutiner
i hverdagslivet pa hospice, herunder professionelles
og frivilliges indsats samt patienters og parerendes
oplevelser med hospice. Under de i alt syv ugers felt-
arbejde blev der foretaget bade uformelle og 49 for-

Vores formodning var, at hospicefilosofien som videns-
forrad bade former og formes af hverdagslivet i aktuel
hospicepraksis.

Pa baggrund af den deltagende observation frem-
haves forst hospicefilosofiens betydning som verdi-
mueessigt afseet for, hvad vi begrebsligger med en kol-
lektiv og normativ forstaelse af »den gode ded«.

['trad med traditionel hospicefilosofi var idealet om
deden som en naturlig del af livet guidende for hospice-
praksis. Idealet kom til udtryk gennem omsorgen for
patienter og parerende i en proces, hvor de ofte svingede
mellem et hab om helbredelse og/eller livsforlaengelse og
en accept af dedens neerver. Hospicepersonalet si det
at understotte et dbent samveer i bevidsthed om dedens
narveer som befordrende for patienters og parerendes
mulighed for at udtrykke folelser og dele minder samt
tanker om, hvad der er vigtigt ved livets afslutning. Som
en sygeplejerske udtalte: Det er s vidunderligt, ndr det
lykkes at fa folk til at nerme sig hinanden, fordi de tit
hver iscer er i en ensomhed.

Selvom dbenhed om deden fremtradte som et ideal
for praksis, var det ikke ensbetydende med en stan-
dardlgsning for hindtering af dedens neerveer. En leege
péapegede: Der er ikke en opskrift, de skal jo ikke sidde
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ret op i sengen i en tilstand af accept af et hospiceagtigt
billede af den gode dod.

Hospicefilosofien kom ogsé til udtryk gennem en
holistisk tilgang til smerte. Det tveerfaglige samar-
bejde understottede en opmarksomhed pa det enkelte
menneskes »totale smerte« (fysisk, psykisk, social og
eksistentiel/andelig). Gennemgéende var ogsa den
tilgang, at smertelindring ikke udelukkende handler
om lindring af specifikke symptomer, men har som
grundlag at hjelpe det doende menneske med at fole sig
veerdig og anerkendt som et socialt individ, der endnu
er levende. Som en fysioterapeut udtrykte det: Smerte-
lindring handler om at skabe en ramme, der hjelper
patienten med at opfatte sig selv som noget andet end en
lidende krop, der ser cekel ud og har cendret sig sd meget,
fordi den er ved at do.

Ogsa tiden og de fysiske rammer fremtradte som
betydningsfulde elementer. P& hospice var tid knyttet
til mening. En hospicesygeplejerske formulerede et

artikulerede spergsmal som: Hvordan skal vi fa sagt
farvel? Hvordan vil kroppen reagere? Hvad sker der,
ndr deden er indtruffet? I praksis kan livets afslutning
séledes vaere forbundet med usikkerhed og behov for
professionel guidning. Som pépeget af f.eks. Bauman
er en konsekvens af sekulariseringen (religionens svin-
dende indflydelse pa det politisk-offentlige omrade) et
fraveer af et feelles sprog om dedens betydning (10).
Hospicefilosofien kan her ses som et vidensforrad, der
bidrager med et sprog om livets afslutning. Pa baggrund
af studiet fremtraeder hospicefilosofien (fortsat) som en
institutionaliseret forstaelses- og handlingsramme for
livets afslutning pa hospice. Hospicefilosofien udspiller
sig dog ogsa i samspil med en medicinsk logik.

Hospiceomsorg — mellem to former for hab

Bade den deltagende observation og fokusgruppeinter-
views bidrog til at kaste lys pa et spaendingsfelt mellem
en hospicefilosofisk og en medicinsk tilgang til lidelse

»Pd baggrund af studiet fremtraeder
hospicefilosofien (fortsat) som en
institutionaliseret forstdelses- og handlings-
ramme for livets afslutning pa hospice.«

gennemgédende fokus pa, at mening sé vidt muligt er
udgangspunkt for prioritering af tid som at give tiden
fylde. Hospicefilosofien, herunder de fysiske rammer
og ikke mindst frivilliges indsats synes at stotte op om,
hvad mange bade patienter og parerende beskrev med
ord som hjemlighed, varme og tryghed.

Ovenstaende giver et seerdeles kondenseret billede
af, hvordan hospicefilosofien i praksis virker som et
»vidensforrad« inkorporeret i organisering, sprog og
handling. Samtidig viste feltarbejdet, at hospicefilo-
sofien som institutionel normativ ramme ikke virker
som et rigidt handlingsforeskrivende veerdigrundlag.
Verdierne finder deres konkrete udtryk i det sociale
samspil mellem ansatte, frivillige, patienter og pare-
rende og tilpasses lobende individuelle gnsker, behov
og forestillinger om livet og deden. F.eks. blev veerdien
om dbenhed om og accept af doden lgbende forhandlet
og tilpasset patienternes levede liv og ensker. Omvendt
var hospicefilosofiens omsorgsideal pa mikroplan med
til at rekonstruere ideen om en individuel »I did it my
way« ded forbundet med et selvbestemmende og selv-
hjulpent individ, der iscenesetter sit eget liv og sin
egen dod (9). Onsket om selvbestemmelse pa hospice
gik »hand i hand« med tvivl. Mange patienter og pare-
rende sogte hjelp og vejledning om mere eller mindre

38

og ded. Vivil her tage afseet i interviews med hospice-
ledere og belyse speendingsfeltet relateret til begreber
om eksistentielt og medicinsk héb.

Hospicelederne forholdt sig overordnet pragmatisk
til, hvad der internationalt diskuteres som en medikali-
sering af den palliative indsats. Medikalisering refere-
rer til en proces, der definerer stadigt flere omréder af
livet som medicinske problemer (5, 11). Samstemmende
beskrev hospicelederne ogede behandlingsmuligheder
som en del af virkeligheden pa hospice, der ogsa bety-
der, at patienter i @get grad stiller krav om medicinsk
intervention ved livets afslutning. Som en hospiceleder
sagde:

Vi fir mennesker med diverse instrumentelle dikke-
darer og mennesker, som er i kemoforleb eller andre
forleb, og det er den vej, det gar (...) Det syge menne-
sker har sin selvbestemmelse. Vi skal ruste os til det,
vi gar mod en mere moderne palliation (...) Man kan
veelge at blive det gamle sted og sige, at her skal der
veere stort rum til det andelige, og vi vil ikke have, at
de kommer med CVK-katetre, eller hvad de nu gor,
og blive, hvor vi startede palliationen i Danmark for
25 ar siden (...), men vi bliver nodt til at folge med de
mennesker, som seger hospice.
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Den medicinske tilgang kan siges at veere rettet mod
et medicinsk hab om kontrol over den dgende krop,
mens hospicefilosofien retter sig mod et eksistentielt
hab, som berer oppe pa trods af den afmagt og det
tab af kontrol, der folger med dedens narver (12).
Som hospicelederne samstemmende papegede, er
deden et vilkar, der ma modes med abenhed for, hvad
der beerer habet oppe for den enkelte i den konkrete
situation. En hospiceleder satte ord pa denne tilgang:
Det (hospicefilosofi) handler ogsd om at kunne veere
i det abne og ikke tro, der er et svar pd alting (...),
men at folge patienten og finde ud af, hvor patientens
hab og ord tager os hen. For det deende menneske er
det medicinske hdb om helbredelse og/eller forlaen-
gelse af livet skrobeligt, og hospicelederne beskrev,
at hospiceomsorgen ofte flytter patientens fokus fra
et medicinsk sprog om overlevelse, livsforleengelse
og symptomkontrol til et eksistentielt sprog om,
hvad der er vigtigt i den sidste tid. Denne tilgang til

Hvad er »det szerlige« ved hospicepraksis?
Studiet har bekreeftet vores overordnede antagelse om,
at dansk hospicepraksis er funderet i hospicefilosofiens
veerdier og omsorgsetik. Studiet giver et billede af en
praksis, hvor hospicefilosofien som normativ ramme
for livets afslutning konstituerer mening og giver ret-
ning for den specialiserede palliative indsats i hverda-
gen. Det betyder, at dod og lidelse pa hospice betragtes
som en del aflivet, og at omsorgen er rettet imod, hvad
der er med til at baere hibet oppe ved livets afslutning.
I et samfund med begreenset felles sprog om deden
og det at do fremstar hospice som et rum, hvor livets
afslutning kan artikuleres, forhandles og baeres.
Studiet viser, at den specialiserede palliative indsats
pa danske hospicer forst og fremmest er en tilgang, der
involverer en praktisk kundskab om at veere omsorgs-
tuldt til stede i dodens naerveer som forudseetning for at
anvende evidensbaseret viden pa en meningsfuld made.
Sammenfattende vil vi karakterisere dansk hospice-

»Palliation er en tilgang til det dgende menneske
og kan iRke reduceres til symptomlindring rettet
mod forbedret livskvalitet ma formodes at vaere

relevant i alle kontekster for en palliativ indsats.«

hospiceomsorgen, som ogsa kom til udtryk i prak-
sis, overskrider det medicinske hab om kontrol over
sygdom og dens symptomer. Hospicelederne frem-
heevede hospiceomsorgen som understottende for
et eksistentielt hab. Det at blive set og modt som et
menneske, papegede de, kan understotte vaerdighed,
mening og hab. Flere hospiceledere beskrev idealet for
hospiceomsorgens etik med dyder som neestekcerlig-
hed, neerveer, autenticitet og dbenhed og fremheevede,
at sadanne egenskaber hos personalet kreaeves for at
vere en god hospicemedarbejder, der er autentisk til
stede i modet med patienter og parerende.

Hospicelederne anerkendte det medicinske hab,
men betonede det eksistentielle hab som hospiceomsor-
gens fundament. Kort sagt er det medicinske hab pro-
blemlosningsorienteret, mens det eksistentielle hab er
verens-orienteret.

Som specialiseret palliativ indsats er det et vilkar
at navigere mellem disse to hab. Det rejser sporgsma-
lene: Hvordan undgar hospice, at det eksistentielle hab
overskygges af et medicinsk hab? Og pa den anden side,
hvordan undgar hospice at blive »omsorgsorienterede
oer«, der ikke opleves at passe sammen med resten af
behandlingsysstemet?

praksis som en omsorgsorienteret praksis med fokus
pé det eksistentielle hab, »det gode liv« frem til deden
og »den gode dod«.

Hvordan kan hospicefilosofien fremadrettet
bidrage til den samlede palliative indsats?

I et sundhedsveesen rettet mod evidensbaseret prak-
sis, malbare effekter og effektive behandlingsmetoder
kan hospicefilosofiens »levede« veerdigrundlag og
omsorgsetik inspirere som konkrete eksempler pa,
hvordan bade ded, lidelse, sorg og livskvalitet kan
fa fokus. Hospicefilosofien ma naturligvis fortolkes
ind i den institutionelle ramme, den indgér i. Men en
steedig fastholden p4, at palliation er en tilgang til det
deende menneske og ikke kan reduceres til symptom-
lindring rettet mod forbedret livskvalitet, ma formodes
at veere relevant i alle kontekster for en palliativ indsats.
Studiet indikerer, at hospicer har potentiale som en kri-
tisk modvaegt mod en overdreven medicinsk forstaelse
af palliativ indsats.

I et samfund, hvor det enkelte menneskes auto-
nomi, valg og kontrol over eget liv ofte betones, har
hospice ogsa en vigtig kritisk stemme i samfundsde-
batten: Den afmaegtighed, den athangighed og det
behov for omsorg, der gar hand i hand med livstruende
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sygdom og livets afslutning, er ikke svaghedstegn, men
et menneskeligt vilkar, vi som samfund kan og ber
tage vare pa.
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