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REHPA

Tak

Mange tak til alle medarbejdere, frivillige, patienter og pargrende,
der velvilligt har delt deres erfaringer med mig.

Stor tak til Hospicelederforeningen og alle hospicer i Danmark for
finansiering af projektet.
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Indhold

 Projektets formal

 Den seerlige palliative tilgang pa hospice
» Hospicefilosofi i praksis
« Hospice som habsbeerende praksis

« Hvad er sa det seerlige ved hospice
praksis?
* Fremadrettede/udadrettede perspektiver

Hvordan kan hospicefilosofien inspirere
andre?

Region
Syddanmark
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Hospice praksis — et delprojekt

e Formal  Se 0gsd REHPAs hjemmeside
- Atfa en forstaelse af den seerlige « https://www.rehpa.dk/projekter/hospicer-
palliative praksis og tilgang, der gar i-danmark-historie-praksis-og-
sig geeldende pa danske hospicer. betydning/#hospicer+i+danmark

» At indkredse perspektiver for,
hvordan hospiceinstitutionen
fremadrettet kan bidrage til den
samlede palliative indsats i
Danmark.
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Hvad vidste vi? - overblik over dansk
hospiceforskning (2017)

« Et nyt men meget begraenset » Hospicefilosofiske idealer relateret til
forskningsfelt i DK. daden tyder pa at udgare et fundament i

- Begreenset bredde bade hvad angér MO LS

emner og metoder.  Hvordan idealerne praktiseres og har
udviklet sig i samspil med det
omgivende samfund er ikke belyst.

Artikel:
Graven, Vibeke; Timm, Helle Ussing.
Hospice 25 ar i Danmark: hvilken forskning
findes der. I: Omsorg. 2017, 34(4).
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Forskningsmetoder

 Deltagende observation pa tre hospicer
(7 uger).
* Interview (49 interview med personale,
frivillige, patienter og pargrende)

» Dokumentanalyse (veerdigrundlag,
arsrapporter, kliniske retningslinjer,
informationsfoldere til
patienter/pargrende etc.).

« Fokusgruppeinterview med
hospiceledere.
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REHPA Baggrundshistorien

- den moderne hospicebeveaegelse og

Cicely Saunders hospicefilosofien

1918-2005

 Det etablerede
sundhedssystem svigter de
dgende

 Behov for at tage
patienterne ud af
hospitalerne for at fa
vaerdierne ind igen.

 Hospice et seerligt sted: “a

You matter because you are you, and

you matter to the end of your life. We _ Pt

will do all we can not only to help you resting place for pilgrims”
die peacefully, but also to live until

you die.
Saunders
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Hospice filosofi og total pain

» En holistisk tilgang til smerte kombineret med
en videnskabeligt baseret symptomlindring.

 Ethvert symptom er en forteelling der ma leeses
for at forsta dens dybere betydning (Saunders i
Clark 1999:733).

SDU,{. g;gcil?i:mark .
Vibeke Graven, REHPA
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Hospicefilosofien og den gode dad

Centrale veerdier i hospicefilosofien
* Dgden som en naturlig del af livet

» Abenhed

* Accept

 Fredfyldthed

« Veerdighed

« Smertelindring

S D U /{‘ g\?&ti:lg?lmark
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Den gode dgd — Kritiske rgster

* En professionel
discliplineringsmagt?

» Udtryk for professionel magt, der
forsgger at forme andres livsafslutning
(Thompson, 1984).

- Udtryk for kontrol: af smerte, fglelser og
sociale relationer (walter 1994).

* Opretholder idealer om at dg med
veerdighed, fred, afklarethed, abenhed
0Qg accept (Hart et al. 1998).

- Idealerne kategoriserer nogle
menneskers ded som "darlig” — en "god

nok dgd” et mere realistisk ideal
(McNamara 2004).
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Giver de hospicefilosofiske rgdder stadig
naering?

Vibeke Graven, REHPA
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Hospicefilosofi | praksis

0] Vibeke Poulsen Graven - Outlool X Hospice Philosophy in Practice— X G hvordan tager man screenshot p X | +

 Artiklen belyser hospicefilosofiens
betydning i praksis pa hospice.
» En pragmatisk tilgang til filosofiens OMEGA - Journal of Death and Dying 1127 wossroc

€ C @ joumalssagepub.com/doi/abs/10.1177/0030222819852850 a w @

5-Year Impact Factor 1.029

V& rd i e r. Journal indexing &

. Journal Home Browse Journal v Submit Paper 2 About v Subscribe & Search Q
» Ideal om en autentisk dad .
. . . o . e
) . . B Article Menu T Hospice Philosophy in Practice—Toward an Authentic Death 2
« Udfordringer for hospicefilosofien 7
: First Published June 3, 2019 | Research Article () Gheck forupdates g
Access Options () hitps:/idoi.org/10.1177/0030222819852850 3
Article information ~ \Almetric 4 ‘:ﬂ %
Download PDF ”'_ - ¢
Abstract
|’[§/ This article examines how hospice philosophy works in contemporary Danish hospice practice. The still

sparse literature on Danish hospices indicates that hospice philosophy is influencing professional
practice. In international palliative care literature, hospice philosophy is challenged for being overly
normative in its ideal of the good death or on the other hand as threatened by the medical model.
Drawing on the idea of hospice philosophy as providing meaning for everyday practice, this article
explores how it is incorporated within the institutional order of contemporary Danish hospices. An

o oo
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104 hours 82 hours 88 hours 274 hours
56 pages 48 pages 52 pages 156 pages

2 2 2 6/25
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Teoretisk begrebsramme 1
- Berger & Luckmann'’s videnssociologi

« Hvad er praksis? — et
hverdagslivsperspektiv

* Hverdagslivets virkelighed konstitueres
af et vidensforrad, der rammeseaetter
vores virkelighedsforstaelse.

« Samtidig vedligeholdes hverdagslivet
gennem dets medlemmers tanker og
handlinger.

» Grundantagelse: Hospicefilosofi i
praksis former men er ogsa formet af
hverdagens praksis.
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Hospicefilosofi i aktuel praksis pa hospice

Vibeke Graven, REHPA
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Abenhed om dgden som balanceret ideal

Abenhed om dgden guider praksis og
fortolkes/forhandles 1 konteksten

Abenhed kan bryde ensomhed og &bne op for en ny mening

Her sender vi ikke dgden Der er ikke en opskrift — det er ikke
ud af bagdgren sddan, at de skal sidde ret op i sengen
(hospiceleder) i en accept af et hospice-agtigt billede
af den gode dad (leege)
SDU& ...

Vibeke Graven, REHPA
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Smertelindring- total pain som afseet for
lindring

» Holistisk tilgang

« en opmeaerksomhed pa hele kroppens lidelse rettet mod at reetablere den
dgende som et socialt individ.

Smertelindring handler om at skabe en
ramme, der hjeelper patienten til at opleve
sig selv som noget andet end en lidende
krop, der ser e&ekel ud og har aendret sig sa
meget fordi, den er dgende (fysioterapeut).

« Lindring og ro:

At bringe det daende menneske til ro kraever en opmaerksomhed pa
menneskets levede erfaringer.

S D U /{‘ g;g‘iigl:]mark 17
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"Hospice-tid”

 Klokketid — "selvom de sikkert har

travlt, sa har de altid tid til mig” (patient).

« Timing — at tilpasse professionelle
opgaver med patienten til patientens
"subjektive” tid.

« Stjernestunder og betydningsfulde
gjeblikke.

« "Hospice-tid” og naervaer
» "Vi lytter med vore hjerter og vores
vurdering af, hvad der er vigtigt i stedet
for at handle blindt styret af 10 klokker,
der ringer” (Sygeplejerske).

18
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At fgle sig tryg — en relationel tilgang til at
veere dgende

« Hospice som omsorgsfulde
Til at begynde med var det lidt sveert, fordi jeg ikke var vant til den feellesskaber, hvor afmmgtighed
omsorg. Jeg troede, de skulle smertedaekke Kurt, og at jeg skulle : g ”
passe ham. Men jeg fandt ud af, at det var rigtigt godt for mig, at de o9 afhanglghed er “tilladt”.
tog lidt over. De tog sig af Kurt, og sa kunne jeg ga en tur og fa noget
frisk luft. Jeg kom i oliebad, fik massage og musikterapi. Det hele i et
sammensurium gg@r, at jeg - pa trods af at det er en sveer situation —
har det meget bedre med mig selv nu. Det er helt utroligt, det, de gar
for os. Bare en bitte blomst pa bakken , nar de kommer ind. Der er
altid teendt lys. Det hele hjeelper sadan.
(Pargrende hustru)

Jeg far ikke lov at ligge alene i 2-3 dage og veere dad eller veere
uden hjeelp
(patient).

SDU-& =, o
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Hjemlighed — at hgre til | ukendt land

« At fgle sig veerdsat  Her er det bare som at treede ind i et stort hjem,
_ _ _ hvor man fgler sig tilpas med det samme.

» Alle hospicer beskrives af patienter og (pargrende veninde)

Par@re”nq’e mgd ord Sorl- Hjemligt’, » Maltidet som ramme for hverdagsliv”:

varmt”, "venligt®, "abent : L o o .

Vi ser tit, iseer pargrende men ogsa patienter, der

 Arkitekturen opleves af mange som har nogle gode stunder og glemmer at de er

udtryk for "nogen har gjort sig umage” syge, fordi de sidder her og taler sammen

Iigesom alle andre (sygeplejerske).

S D U /{‘ g\?gti:lg?lmark
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Hospicefilosofien og vores samtid
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Teoretisk begrebsramme 2
- Charles Taylor

« Taylor om autonomi og autenticitet i en » Hospicefilosofi som en fortolkning af
sekulariseret og individualiseret tid: "den gode dgd”
« Autonomi misfortolkes i dag — lgsrevet fra  Hospicefilosofi kan forstas som en
vores moralske kilder. professionel, kulturelt forankret
« Mennesket er socialt forankret. forstaelseshorisont for "den gode dad”.

« Autentisk vurdering finder sted gennem en
stadig fortolkning af vores moralske kilder.

Det moderne individ skaber ikke sig selv i et
etisk tomrum, men i et feellesskab i dialog med
andre (Taylor 1989).

S D U /{‘ g;gcilgl:lmark
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Hospicefilosofi som vidensforrad i praksis

» Hospicefilosofien virker som en "levet
filosofi i hospice praksis:
« Inkorporeret i hverdagslivet pa hospice
— I sprog og handling.

» Filosofiens idealer om "den gode dgd”
tilpasses lgbende patienter/pargrendes
levede liv/livssyn.

» Holistisk tilgang til dgende mennesker

* Tid og rum til at veere levende op mod
daden.

* Omsorg for det afmaegtige menneske.
» Eksistentielt tilhar.

S D U /{‘ g\?c?ti:lg[r‘lmark
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Hospicefilosofi | praksis — en pragmatisk
tilgang forankret i rgdderne

* Hospicefilosofien er en “levet og
guidende filosofi” | praksis og tilpasses
den enkelte dgendes og pargrendes
vaerdier og gnsker.

W
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Fra "den gode dad” til "en autentisk ded”

Den gode dgd Projektets fund: Hospicefilosofien

 Risiko: definerer "den rigtige” made understgtter en autentisk dgd

at dg og kategoriserer nogle mader
at dg pa som “forkerte”

Hospicefilosofiens vaerdier er guidende men
foreskriver ikke praksis.

Imgdekommer krav om individuelle valg.
Refleksiv tilgang til hvad den gode dad er.

Hospicefilosofien giver et sprog, hvormed man
kan tale om daden.

S D U /{‘ Q;g‘i:lglrllmark 25
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Hospicefilosofi og sundhedsvidenskaben

W
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Hospiceomsorg mellem eksistentielt og

medicinsk hab

b9 OUHintra - Sider -+ X | Hospice 25 4riDant X | @ OUHIntra-Sider-+ X | EH Hospice Care:Betwe X | (§) Hospice Philosophy X | &) Hospice Philosophy X | + = o X
O 0 &  https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/13576275.2020.1803249 & f & ®
Journal Enter keywords, authors, DOI, ORCID etc This Journal v a “
Mortality >

unt \ Advanced search
.“ RTALITY Promoting the interdisciplinary study of death and dying

| atect Articlec

‘] Oo Research Article
ou Hospice Care: Between Existential and
0 .
Medical Hope
YS‘W Vibeke Graven % (), Anders Petersen & Helle Timm

66 Download citation https://doi.org/10.1080/13576275.2020.1803249 (D, Gk orsoctes

YISl GaiFigures & data @ References &6 Citations Ll Metrics & Reprints & Permissions | (Getaccess <
Sample Our
Social Sciences journals

DITINGSERVICE

0

R M

G Valgsprog | v

Teanslator disciaimar Medicalisation of hospice care has been discussed simultaneously with the

development of palliative care into a medical speciality. However empirical

knowledge of the role of medicalisation in hospice practice is underexplored. This

paper considers hospice managers’ perspectives on hospice care in the complex

between values related to hospice philosophy and a specialised medical

S D U /{‘ g\? t;g%mark

« Pa baggrund af fokusgruppeinterview
med hospiceledere beskriver artiklen, at
hospiceomsorgen navigerer mellem et
eksistentielt hab og et medicinsk hab.

27
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Endnu en kort baggrundshistorie
- kritik af dgdens medikalisering

Vi har mistet evnen til at
acceptere dgd og lidelse som
meningsfulde aspekter ved

livet
lvan lllich (1975) Medical Nemesis

Medikalisation er en proces hvor en stigende del af livets
problemer defineres som medicinske problemer (lllich)
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/i‘ Syddanmarl k

28



REHPA
Den moderne hospicebevaegelse: opggr med

den moderne hos_gitaliserede dad

3
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Vibeke Graven

To dimensioner af hab

At habe at at habe

« Habets konkrete fremtidsrettede
dimension

+ Rettet mod habet om at na eller opna
noget bestemt.

« Habets ontologisk/eksistentielle
dimension

 Det eksistentielle hab kommer fra noget
(fra veeren, f.eks. udtrykt som
keerlighed, kunst eller naturen).

30
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Hospice praksis mellem eksistentielt og
medicinsk hab

. Eksistentielt hab * Medicinsk hab

« Kontrol over den dgende krop gennem
medicinsk defineret sprog og
interventioner.

 Atveere ilivet som dgende

il
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Eksistentielt hab

« Qverskridelse af et konkret hab om overlevelse eller
forleengelse af livet.

» Bevaegelse fra et medicinsk sprog om sygdom til et
eksistentielt sprog om livet som dgende.

- Abne op for et hab forbundet med at veere i livet som
dgende.

« Hab skal findes i det konkret levede livs habsbzerende
erfaringer. En tilgang der i interviewene kom til udtryk som
en praktisk viden om, at der ikke er en standardlgsning for,
hvordan det eksistentielle hab understgttes.

v
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Medikaliseret hab

+ Sidelgbende med det eksistentielle hab
handler en vigtig del af den palliative
indsats pa hospice om at understgtte
"medicinske hab”. Det medicinske hab
er et konkret fremtidsrettet hab rettet
mod kontrol over den dgende krop.

« Hab om at forlaenge livet/overleve pa
trods af sygdom

* (preeget af behandlerkultur og patienters
forventninger).

 Pleje/behandlingsmaessigt hab om
symptomkontrol og forbedring af
malbare indikatorer for livskvalitet.

+ (krav til specialiseret palliativ indsats)

Selvom der lokker noget behandling
derude, der taenker jeg, at vi kan ikke
sige, at du ma ikke vente pa det — sa
har vi da ogsa taget patientens hab,
ikke.
(hospiceleder)

33
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Forskellige dimensioner af hab — forskellige

tilgange

 Eksistentielt hab
» Understgttes af hospicefilosofiens
menneskesyn:

« Veerdibaseret praksis (abenhed om
dgden, forsoning/accept)

En relationel etik
Holistisk tilgang til kroppen

* Hope is a mystery and not a problem to
be solved
(Marcel 1951:35).

« Medikaliseret hab
« Understgttes af evidensbaseret praksis:

Evidensbaserede interventioner.
Malbar symptomkontrol
Malbare indikatorer for livskvalitet.

Implementering af evidensbaserede
kliniske retningslinjer.

Reduktionistisk tilgang til kroppen

« Evidensbeveegelsen saetter fokus pa
effekter af indsatser og interventioner
(...) samt synliggar den aktuelt bedste
viden og stiller denne til radighed for
beslutningstagere i politik og praksis.
(Bhatti m.fl., 2006:11)

34
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Hvad er hospicernes fundament?

 Hospicefilosofi og det eksistentielle hab ¢ Det medicinske hab defineres som

defineres som grundlaget for hospice "virkeligheden” (af hospiceledere)
praksis (af hospiceledere) - Teelleiae
* |ndikatorer: « Moderne hospice
* Hospicemoderen  Virkeligheden
+ Keerlighed + At fglge med tiden
» Naestekeerlighed « Kvalitet
 Altruisme

» Autenticitet
 Ingen dagsorden pa patientens vegne

35
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Nar forskellige hab stgder sammen

Hospicefilosofi — et
eksistentielt hab
modtaget fra
habsbaerende indtryk

S D U /{‘ g\?c?ti:lg?lmark

Et medikaliseret hab
om
livsforlaengelse/bedst
mulig livskvalitet

 Medikaliseringen

- et toaegget sveerd?

Indikeres af hospiceledernes
diskussion af de ggede krav til
evidensbaseret praksis (EBP) og de
redskaber til kvalitetsudvikling, der
folger med (f.eks. EORTC).

Nogle hospiceledere papegede, at EBP
bidrager til at lgfte og ensarte kvaliteten
af den palliative indsats og nogle
forholdt sig ogsa kritiske og papegede,
at "det (EBP) kan komme i konflikt med
vores veerdier”

36
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Det saerlige ved hospice praksis

« Vores fund og analyser viser, aten
specialiseret palliativ indsats pa hospice
ikke udelukkende handler om at
Implementere den nyeste medicinske
viden.

* Den er farst og fremmest en tllgang, der
involverer en praktisk kundskab om at
veere omsorgsfuldt til stede | dgdens
naerveer som forudsaetnjng for at anvende
evc!cdlensbaseret viden pa en meningsfuld
made.

« Skal vi sammenfatte det seerlige ved
hospice praksis, sa er det en
omsorgsorienteret praksis med det
eksistentielle hab og en autentisk dad
som fokus.

SDU& =
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Syddanmark
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Fremadrettede/udadrettede perspektiver

W
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Hospice mellem eksistentielt- og medicinsk
hab
Hvordan skal hospice fremadrettet
balancere mellem hospicefilosofiens
relationelle og vaerdibaserede tilgang til
omsorg og lindring og en medicinsk
evidensbaseret tilgang?

W
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Hospicefilosofien som modsvar pa:

« Et samfund preeget af fraveer af
feelles sprog om dgden.

» Hospicefilosofien en brugerorienteret
guide til en autentisk dad.

 Et behandlings- og malorienteret
sundhedsvaesen
« Hospice — en habsorienteret tilgang.

« Et samfundsmaessigt fokus pa
autonomi/egenomsorg.

» Hospicefilosofien et omsorgsetisk
modsvar pa det selvberoende individ.

40
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Hvad ser | som hospicernes rolle |
sundhedsvasenet og samfundet
fremadrettet?

Hvor/Hvordan kan
hospicefilosofien
inspirere andre?

W
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Vil du vide mere?

Hold dig opdateret om ny forskning og viden om
rehabilitering og palliation - tilmeld dig REHPA Nyt pa
www.rehpa.dk
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